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Om oncologische patiënten adequaat te begeleiden door de complexe zorgketen hebben zij 
een vast aanspreekpunt in het ziekenhuis nodig. Veel informatie die in de complexe, 
langdurige en multidisciplinaire oncologische zorg gegeven wordt, ligt boven het niveau van 
de patiënt. Dit stelt hoge eisen aan de geletterdheid van de patiënt. Laaggeletterde patiënten 
zijn vaak ondervertegenwoordigd in wetenschappelijk onderzoek. Door schaamte en het niet 
herkennen blijft laaggeletterdheid onderbelicht en verbogen in de samenleving en in de zorg.  
 
Naar aanleiding van deze probleemstelling is de volgende onderzoeksvraag geformuleerd: 
“Welke inzichten uit de zorgethiek kunnen gebruikt worden bij de vorming van de 
taakomschrijving van een vast aanspreekpunt voor laaggeletterde oncologische patiënten? En 
welke aanbevelingen voor goede oncologische zorg kunnen naar aanleiding daarvan gedaan 
worden?” De zorgethiek richt zich in een interdisciplinair veld op wat goede zorg in een 
context gebonden situatie is. Binnen de zorgpraktijk wordt gekeken naar geleefde ervaringen 
en de geordende samenleving. Om antwoord te krijgen op de onderzoeksvraag is daarom een 
theoretisch-conceptueel zorgethisch onderzoek verricht.  
 
Uit de literatuurstudies rondom laaggeletterdheid in de oncologie en de invulling van een vast 
aanspreekpunt is gebleken dat er een wrijving bestaat tussen laaggeletterden en zorgverleners 
door lastige communicatie en het moeilijk te herkennen van laaggeletterdheid. Dit zegt iets 
over de zorgrelatie wat in de zorgethische reflectie middels het richtinggevende begrip 
‘relationaliteit’ wordt uitgediept. De gevonden diversiteit tussen laaggeletterden enerzijds, en 
de diversiteit in taakomschrijvingen en titels van een vast aanspreekpunt anderzijds, maken 
zorgverleners en zorgontvangers kwetsbaar. Naar aanleiding van een zorgethische reflectie op 
kwetsbaarheid is naar voren gekomen wat kwetsbaarheid in deze situatie inhoudt. Tot slot zijn 
er weinig kartrekkers in zorginstelling en weinig educatie in de zorgopleidingen omtrent 
laaggeletterdheid. Dit zegt iets te zeggen over wie een stem krijgt en wie niet. Impliciete 
normen en machtsverhoudingen in de samenleving en de zorg die hier betrekking op hebben, 
zijn zichtbaar geworden in de zorgethische reflectie omtrent macht.  
 
Op basis van deze reflectie zijn een zestal aanbevelingen gedaan ten aanzien van de 
kenmerken van een vast aanspreekpunt in het ziekenhuis voor laaggeletterde oncologische 
patiënten.  
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1. Problematisering en relevantie  
1.1 Aanleiding  
Als oncologieverpleegkundige en projectleider van beroepsvereniging Verpleegkundigen & 
Verzorgenden Nederland (V&VN) afdeling Oncologie, zie ik de snelle ontwikkeling van de 
oncologische zorg. Om patiënten te begeleiden in deze complexe zorgketen is het van belang 
dat zij een vast aanspreekpunt hebben: het krijgen van kanker heeft namelijk een grote impact 
op iemands leven. Dit is een van de beweegredenen waarom V&VN Oncologie in 
samenwerking met de Inspectie Gezondheidszorg en Jeugd (IGJ) in 2015 de indicator omtrent 
een vast aanspreekpunt ontwikkeld heeft en nu doorontwikkelt, met als doel het continueren 
van zorg voor patiënten met darm- of borstkanker. Een vast aanspreekpunt is actueler 
geworden door de ontwikkelingen in behandelingen, het verplaatsen van zorg naar de eerste 
lijn en de tekorten in de zorg.  
Voor dit project dienen adviezen gevormd te worden over de organisatie en een 
taakomschrijving van een vast aanspreekpunt, dat voldoet aan de behoeften van patiënten. 
Middels kwantitatieve online enquêtes van de Nederlandse Federatie van 
Kankerpatiëntenorganisaties (NFK) zijn ervaringen van kankerpatiënten omtrent een vast 
aanspreekpunt uitgevraagd. Mijn vraag is echter welke patiënten niet bereikt zijn middels 
deze enquête en wat zij nodig hebben van een vast aanspreekpunt.  
 
1.2 Maatschappelijk probleem 
Een van de aanleidingen van het huidige maatschappelijk debat omtrent een vast 
aanspreekpunt is het rapport van de NFK uit oktober 2018. Middels een online enquête 
hebben ruim 4300 (ex)-kankerpatiënten hun ervaring omtrent hun vast aanspreekpunt 
gedeeld. 24% van hen gaf aan geen vast aanspreekpunt te hebben gehad, waarvan 66% wel 
deze behoefte had; vooral aan iemand die bereikbaar is voor vragen en informatie versterkt 
over de ziekte, de behandeling en de gevolgen daarvan.1  
 
Middels deze snelle onlinemethode heeft het NFK de ervaring van vele patiënten onderzocht. 
Een persisterend kennishiaat zit echter in de moeilijker te bereiken groep die niet in staat is 
geweest om de online enquête in te vullen. Zo meldt de Nederlandse Omroep Stichting eind 
                                               
1 https://nfk.nl/media/1/Uitkomsten_DJE_kankerzorg_meer_dan_medische_behandeling_def-versie.pdf 
(Geraadpleegd op 11 februari 2020)  
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2019 dat 2,5 miljoen Nederlanders laaggeletterd zijn.2 De grootste groep hierin zijn 
laagopgeleide, autochtone ouderen (55+), een groep waarin vrouwen oververtegenwoordigd 
zijn. Het aantal blijft groeien door vergrijzing, migratie en jongeren die met lage 
basisvaardigheden van school gaan (Stichting Lezen & Schrijven, 2018). 
 
Experticecentrum Pharos geeft aan dat het voor deze groep lastiger is om informatie over 
ziekte en gezondheid te begrijpen en toe te passen, wat resulteert in dat zij vaker beperkte 
gezondheidsvaardigheden hebben.3 Laaggeletterde patiënten maken minder vaak gebruik van 
preventiezorg en nazorg, hebben een grotere kans om eerder te sterven en gaan vaker naar de 
huisarts en het ziekenhuis dan geletterde mensen (Van der Heide & Rademakers, 2015). 
Tevens hebben laaggeletterde patiënten vaak moeite met digitale vaardigheden.4 De digitale 
ontwikkelingen in de zorg nemen snel toe, waardoor de kloof tussen geletterden en 
laaggeletterden groeit.  
 
Dagblad Trouw schrijft in 2017 tevens dat door schaamte of het niet herkennen van het 
probleem laaggeletterdheid verborgen en onderbelicht blijft in de samenleving.5 De aanpak 
vanuit de overheid is nu onvoldoende, aldus de Sociaaleconomische Raad.6 De algemene 
Rekenkamer berekende een jaarlijkse kostenpost van 1,1 miljard euro voor de samenleving. 
De persvoorlichter van Stichting Lezen & Schrijven noemt het dan ook een probleem van ons 
allemaal, wat niet alleen af te schuiven is op onderwijs.2  
 
1.3 Wetenschappelijk probleem  
In de wetenschappelijke literatuur wordt het belang van een vast aanspreekpunt benadrukt. Zo 
worden Zweedse oncologieverpleegkundigen ondersteund in hun nieuwe taak door een 
universitaire module en een coördinator die moeten bijdragen aan goede en gelijke 
kankerzorg in Zweden.7 Door de introductie van de coördinator van de 
                                               
2 https://nos.nl/artikel/2300962-2-5-miljoen-laaggeletterden-is-een-probleem-van-ons-allemaal.html 
(Geraadpleegd op 11 februari 2020) 
3 https://www.pharos.nl/thema/laaggeletterdheid-gezondheidsvaardigheden/ (Geraadpleegd op 14 februari 2020) 
4 https://www.digitaleoverheid.nl/wp-
content/uploads/sites/8/2018/08/Digitale_vaardigheden_en_laaggeletterdheid-2018-1.pdf (Geraadpleegd op 14 
februari 2020) 
5 https://www.trouw.nl/nieuws/waarom-veel-mensen-laaggeletterd-zijn-zonder-dat-ze-het-weten~bcae9661/  
 (Geraadpleegd op 12 februari 2020) 
6 https://www.digitaleoverheid.nl/nieuws/ser-aanpak-laaggeletterdheid-onvoldoende/ (Geraadpleegd op 11 
februari 2020) 
7 https://www.cancercentrum.se/stockholm-gotland/patient-och-narstaende/kontaktsjukskoterska/ (Geraadpleegd 
op 20 februari 2020) 
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contactverpleegkundige werd een significante verbetering in de beschikbaarheid van deze 
contactverpleegkundige voor oncologische patiënten gevonden (Westman et al., 2019). Uit 
kwalitatief Zwitsers onderzoek bleek dat door de continue relatie die opgebouwd was met de 
verpleegkundig casemanager vertrouwen ontstond bij gynaecologische oncologische 
vrouwen. Door de behulpzame benadering konden zij tevens beter omgaan met de 
ziektesituatie (Grob, Bläuer, Frei, 2017).  
 
Momenteel wordt in Nederland invulling gegeven aan een vast aanspreekpunt door 
oncologieverpleegkundigen, verpleegkundig specialisten en artsen.1 In het beroepsprofiel van 
de verpleegkundig specialisten staat beschreven dat indien zij de rol van regievoerend 
behandelaar op zich nemen, zij het eerste aanspreekpunt voor de patiënt en naasten zijn.8 
Zorgethica Van Heijst (2014) schat in dat zorgprofessionals erkenning nodig hebben voor 
waar ze opgeleid en aangesteld zijn en dat machtsstructuren van invloed zijn op erkenning 
tussen zorgprofessionals onderling.   
 
Begeleiding van een vast aanspreekpunt lijkt des te belangrijker voor laaggeletterde 
oncologische patiënten. Het Amerikaanse wetenschappelijk artikel van Garcia, Hahn & 
Jacobs (2010) geeft aan dat veel informatie die gegeven wordt in de complexe, langdurige en 
multidisciplinaire oncologische zorg boven het niveau van de patiënt ligt. Zo worden hoge 
eisen gesteld aan de gezondheidsvaardigheid en de geletterdheid van patiënten (Garcia, Hahn 
& Jacobs, 2010). NFK en Pharos zijn in Nederland actief om op landelijk niveau een gehele 
communicatie aanpassing voor mensen met een beperkte gezondheidsvaardigheid en voor 
laaggeletterden te maken. Zij bieden onder andere trainingen en praatkaarten voor 
oncologieverpleegkundigen aan om de voorlichting omtrent kanker te verbeteren voor 
laaggeletterden.9  
 
Pharos stelt dat mensen in sociaal kwetsbare situaties ondervertegenwoordigd zijn in 
wetenschappelijk onderzoek, omdat zij moeilijk te bereiken zijn of buiten de inclusiecriteria 
vallen.10 Laaggeletterde oncologische patiënten vielen buiten de online geschreven enquête 
                                               
8 https://storage.googleapis.com/capstone01/venvnvs/2020/02/1e1695a6-2020-01-09-beroepsprofiel-
verpleegkundig-specialist.pdf (Geraadpleegd op 10 maart 2020) 
9 https://nfk.nl/nieuws/praatkaarten-over-kanker-beschikbaar-voor-laaggeletterde-mensen (Geraadpleegd op 14 
februari 2020) 
10 https://www.pharos.nl/wetenschappelijk-onderzoek-met-mensen-in-sociaal-kwetsbare-situaties-hoe-doe-je-
dat/ (Geraadpleegd op 27 februari 2020) 
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over een vast aanspreekpunt van het NFK, maar empirisch onderzoek naar deze 
patiëntencategorie bleek op persoonlijk advies van Pharos ook niet haalbaar voor een 
masterthesis. De onderzoeker dient de expertise en tijd te hebben om adequaat over te 
brengen wat het voor deze laaggeletterde patiënt betekent om aan wetenschappelijk 
onderzoek deel te nemen. Dit is echter geen reden om deze laaggeletterden opnieuw geen 
stem te geven en te excluderen van wetenschappelijk onderzoek. Op die manier zouden we 
deze groep als ‘de ander’ gaan zien, ver van onszelf (Tronto, 1993). Door hen op afstand te 
houden is het verplaatsen van jezelf in de situatie van ‘de ander’ lastig, wat juist nodig is om 
deze otherness te overbruggen. Zorgethica en politicoloog Tronto (1993) benadrukt dat 
otherness in stand gehouden wordt door de huidige opvattingen over zorg. Daarom stelt zij 
een zorgethiek voor waarin zorg als een moreel én politiek concept geïntegreerd wordt in de 
samenleving (Tronto, 1993). Zorgethiek richt zich binnen deze zorgpraktijken op de geleefde 
ervaringen en de politiek-ethische context die hierop van invloed is. Het onderzoekt in een 
interdisciplinair veld wat goede zorg in een context gebonden situatie is (Leget, Van 
Nistelrooij & Visse, 2017). Hierdoor sluit een zorgethische blik goed aan op de geschetste 
probleemstelling van deze masterthesis. Een theoretisch-conceptueel zorgethisch onderzoek 
naar deze grote patiëntencategorie, die zowel onderdeel van onze zorg en samenleving is, lijkt 
een uitkomst en kan aanknopingspunten voor toekomstig onderzoek bieden. 
 
1.4 Vraagstelling 
Naar aanleiding van de probleemstelling is de volgende onderzoeksvraag geformuleerd:  
Welke inzichten uit de zorgethiek kunnen gebruikt worden bij de vorming van de 
taakomschrijving van een vast aanspreekpunt voor laaggeletterde oncologische patiënten? En 




1. Wat is in de literatuur bekend over laaggeletterdheid in relatie tot oncologische zorg? 
2. Wat is in de literatuur bekend over de invulling en taakomschrijving van een vast 
aanspreekpunt in het ziekenhuis voor oncologische patiënten?  
3. Welke zorgethische critical insights zouden vruchtbaar zijn om te reflecteren op de 
uitkomsten van deelvragen één en twee?   
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4. Welke aanbevelingen ten aanzien van de kenmerken van een vast aanspreekpunt voor 
laaggeletterde oncologische patiënten kunnen gedaan worden?  
 
1.5 Doelstelling  
Door aanbevelingen te doen kan deze thesis een bijdrage leveren aan de taakomschrijving die 
ontwikkeld wordt voor het project van V&VN Oncologie over een vast aanspreekpunt. De 
aanbevelingen en de verkregen zorgethische reflectie kunnen leiden tot meer inzicht en begrip 
voor deze patiënten, wat bijdraagt aan betere oncologische zorg die aansluit op het individu. 
 
Tot slot kunnen de verkregen inzichten een bijdrage leveren of een aanzet zijn tot toekomstig 
onderzoek omtrent een vast aanspreekpunt in de oncologische zorg voor laaggeletterde 
oncologische patiënten.  
 
1.6 Leeswijzer   
Deze thesis bestaat in totaal uit acht hoofdstukken. In hoofdstuk twee wordt de methode van 
het onderzoek behandeld. Hoofdstuk drie zal vervolgens ingaan op wat er in de huidige 
literatuur bekend is over laaggeletterdheid in de oncologische zorg. Hierna wordt in hoofdstuk 
vier de huidige invulling van een vast aanspreekpunt in het ziekenhuis onderzocht. Hoofdstuk 
vijf biedt vervolgens een zorgethische reflectie op de verkregen inzichten uit hoofdstuk drie 
en vier. Dit leidt tot een zestal aanbevelingen die in hoofdstuk zes gepresenteerd worden. 
Vervolgens wordt in hoofdstuk zeven een reflectie op het onderzoeksproces uiteengezet en in 




2.1 Zorgethiek  
Zorgethiek onderzoekt in een interdisciplinair veld naar wat goede zorg is in de particuliere 
situatie. Binnen het theoretisch kader van zorgethiek wordt een breed begrip van zorg 
gehanteerd. Zorg wordt als een sociale praktijk gezien, omdat het relationeel door de 
zorgverlener en de zorgontvanger gevormd wordt. Tevens is zorg een politieke praktijk, 
omdat de praktijk onderdeel is van de geordende samenleving (Leget, Van Nistelrooij & 
Visse, 2017). Dit theoretisch kader bestaat enerzijds uit interdisciplinaire discussies, waaruit 
richtinggevende begrippen, ook wel critical insights, voortkomen. Anderzijds bestaat het uit 
empirisch onderzoek, waarbij ingezoomd wordt op geleefde ervaringen, zorgpraktijken en de 
geordende samenleving. Een verbinding tussen empirische inzichten en theoretisch-
conceptuele inzichten zorgt ervoor dat beide kanten elkaar kritisch bevragen en verrijken. 
Hiermee, middels dialoog en verschillende vormen van kennis, wordt getracht te ontdekken 
wat het moreel goede is (Leget, Van Nistelrooij & Visse, 2017).   
 
2.2 Onderzoeksbenadering 
Voor dit onderzoek is gekozen voor een conceptueel-theoretische onderzoeksbenadering. Een 
aanvulling met empirisch onderzoek bleek naar aanleiding van persoonlijk advies van Pharos 
niet haalbaar te zijn. Dit conceptueel-theoretisch onderzoek kan echter wel inzichten 
opleveren voor de zorgpraktijk van deze patiëntencategorie.  
 
2.3 Onderzoeksmethode 
In de Utrechtse zorgethiek wordt voor het theoretisch kader gebruik gemaakt van een 
multifocale interpretatieve lens. Het multifocale refereert naar het zien van zorgethiek als een 
interdisciplinair onderzoeksveld. Door gebruik te maken van dit veld blijft zorgethiek open en 
geïnspireerd door nieuwe en kritische ideeën (Leget, Van Nistelrooij & Visse, 2017). In deze 
thesis is daar gebruik van gemaakt worden door onder andere bio-ethisch, filosofisch, 
zorgethisch en politiek-ethisch naar de zorgpraktijk te kijken.  
Tevens is de onderzoeker, door de interpretatieve lens, zich bewust van het feit dat de keuze 
van auteurs die zij gebruikt een eigen invulling geeft aan de conceptuele inhoud en dus aan de 
resultaten van deze thesis.  
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2.4 Begrippenlijst  
De begrippen uit onderstaande begrippenlijst zullen in de thesis uniform gebruikt worden. 
 
2.4.1 Vast aanspreekpunt  
In de Nederlandse gezondheidzorg wordt gesproken van een vast aanspreekpunt, maar ook 
van een eerste contactpersoon of een casemanager. Overwegend wordt echter gesproken van 
een vast aanspreekpunt. Deze term zal tevens gebruikt worden in deze thesis.  
 
De NFK gebruikt voor een vast aanspreekpunt de volgende definitie:  
 “Een zorgverlener (meestal een gespecialiseerd verpleegkundige) die het overzicht 
heeft over het hele ziekte- en behandeltraject en de patiënt waar nodig ondersteunt en 
begeleidt. Het vaste aanspreekpunt kent de patiënt als persoon en is laagdrempelig en 
makkelijk bereikbaar.”1 
Dit komt overeen met de definitievorming in de indicator waarbij nadruk ligt op de 
inhoudelijk specialisatie, verantwoordelijkheid voor de coördinatie en regie en het feit dat de 




Stichting Lezen & Schrijven hanteert de volgende definitie voor laaggeletterdheid:  
“Laaggeletterdheid is een term voor mensen die grote moeite hebben met lezen, 
schrijven en/of rekenen. Mensen die laaggeletterd zijn, zijn geen analfabeten. Ze 
kunnen wel lezen en schrijven, maar beheersen niet het eindniveau vmbo of niveau 
mbo-2/3. Mensen die laaggeletterd zijn hebben onder meer moeite met: 
o Formulieren invullen (zorgtoeslag, belasting, etc.) 
o Straatnaamborden lezen, reizen met openbaar vervoer 
o Voorlezen aan (klein)kinderen 
o Pinnen en digitaal betalen 
o Werken met de computer, solliciteren 
o Begrijpen van informatie over gezondheid en zorg”11 
 
                                               
11 https://www.lezenenschrijven.nl/over-laaggeletterdheid (Geraadpleegd op 15 februari 2020) 
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2.5 Casusdefinitie en onderzoekseenheid 
In de thesis zijn alle oncologische ziektebeelden en laaggeletterden geïncludeerd. Een 
afbakening is gemaakt door in dit onderzoek specifiek te kijken naar een vast aanspreekpunt 
in het ziekenhuis. Hiermee wordt de zorg in de eerste lijn geëxcludeerd in de 
onderzoekseenheid. Deze zorg ligt buiten de reikwijdte en haalbaarheid van één masterthesis.  
 
2.6 Dataverzameling  
In de databanken PubMed en Google Scholar is voor het hoofdstuk omtrent laaggeletterdheid 
in de oncologie gezocht middels de zoektermen ‘Functional illiteracy’, ‘Low literacy’ en 
‘Low literacy skills’ en voor oncologie middels ‘Cancer’, ‘Oncology’ en ‘Oncology Practice’.   
 
Voor het hoofdstuk omtrent de invulling van een vast aanspreekpunt zijn met de zoektermen 
‘Case manager’, ‘Case management’, ‘Care coordinator’, ‘Patient navigator’, ‘Contact 
nurse’ gezocht in databanken PubMed en Google Scholar. Voor oncologie zijn opnieuw de 
zoektermen ‘Oncology’, ‘Oncology Practice’ en ‘Cancer’ gebruikt.   
 
Binnen de publicaties van het Nivel en de kennisbank van Pharos is gezocht met de 
zoektermen ‘geletterdheid’, ‘laaggeletterd’, ‘laaggeletterdheid’ en deze zoektermen in 
combinatie met ‘kanker’ of ‘oncologie’ gebruikt.  
 
De artikelen zijn geselecteerd op basis van de volgende inclusiecriteria: 
o Onderzoek naar volwassenen 
o Onderzoek in de oncologie  
o Onderzoek omtrent laaggeletterdheid en/of een vast aanspreekpunt 
 
Middels deze zoektermen, de sneeuwbalmethode – het doorklikken van links en 
referentielijsten – en de inclusiecriteria zijn de artikelen gevonden.  
 
Voor de zorgethische reflectie is binnen alle aangereikte literatuur tijdens de colleges van de 
master Zorgethiek en Beleid gezocht. Naar aanleiding daarvan zijn op basis van de 
toepasbaarheid van de inhoud op de thesis twee boeken van Van Heijst (2005; 2014), een 
artikel van Sevenhuijsen (2003) en een artikel van Teunissen, Visse & Abma (2013) 
geïncludeerd. Tot slot heeft een gesprek over kwetsbaarheid tijdens een begeleidingsmoment 
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met thesisbegeleider Prof. Dr. Leget geleid tot het includeren van het werk van bio-ethica 
Luna (2009).   
 
2.7 Data-analyse 
In hoofdstuk 5 wordt een zorgethische reflectie geboden op de gevonden literatuur en 
kwesties omtrent laaggeletterdheid in de oncologie en de invulling van een vast 
aanspreekpunt in het ziekenhuis. Voor de zorgethische reflectie zullen critical insights 
geïncludeerd worden om verdieping en eventueel andere zienswijzen aan te brengen. Middels 
mee-, tegen- en omdenken zullen de critical insights uitgewerkt worden. Door deze 




Rigor houdt in dat de overwegingen in de stappen van het onderzoek continu duidelijk 
worden gezet en beschreven.12 De lezer wordt daarom in elk hoofdstuk meegenomen in de 
gemaakte denkstappen en verbindingen die de onderzoeker gelegd heeft.  
 
2.8.2 Triangulatie 
Theoretische triangulatie, waarbij diverse theoretische perspectieven gebruik worden bij de 
dataverzameling en data-analyse, is van toepassing (Van Staa & Evers, 2010). Een diversiteit 
aan bronnen - medische literatuur, overheidsbeleid en auteurs die vanuit verschillende 
kennisgebieden schrijven - is gebruikt om de betrouwbaarheid van het onderzoek te 
vergroten.    
 
2.8.3 Transparantie 
De onderzoeker heeft de zoekstrategieën toevoegt in Hoofdstuk 2.5 ‘Dataverzameling’ en de 
publicatievoorschriften van de universiteit correct hanteren. Tevens is het onderzoek 
navolgbaar gemaakt door het proces en methode te beschrijven.  
  
                                               
12 Dr. A. Niemeijer, hoorcollege ‘Rigor’, 17 oktober 2019  
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3. Laaggeletterdheid in relatie tot oncologische zorg 
In dit hoofdstuk wordt onderzocht welke literatuur bekend is over laaggeletterdheid in relatie 
tot oncologische zorg. Dit om antwoord te kunnen geven op de eerste deelvraag: “Wat is in de 
literatuur bekend over laaggeletterdheid in relatie tot oncologische zorg?”. Hiervoor is eerst 
de samenhang tussen geletterdheid en gezondheidsvaardigheden geëxploreerd, waarna de 
resultaten uit Nederlandse en internationale literatuur wordt weergegeven.  
 
3.1 Samenhang laaggeletterdheid en gezondheidsvaardigheden  
In de internationale literatuur wordt veelal gesproken over gezondheidsvaardigheden, ook wel 
health literacy (Van der Heide & Rademakers, 2015). Dit begrip wordt divers gedefinieerd 
waarbij auteurs verschillende nadrukken leggen. Waar de een zich meer richt op de 
functionele aspecten zoals lezen, schrijven en rekenen, benadrukt de ander cognitieve 
aspecten zoals begrijpen en beoordelen van informatie. Tevens kan het begrip zeer breed 
gedefinieerd worden door motivaties, zelfvertrouwen en sociale vaardigheden te includeren 
(Murugesu, Heijmans, Fransen & Rademakers, 2018). Bij de brede definitie, waarbij 
motivatie en zelfvertrouwen meegenomen wordt, valt 48% van de Nederlanders onder dit 
begrip, zo stellen Heijmans et al. (2016) op basis van het artikel van Nijman et al., doordat zij 
ondersteuning nodig hebben bij de regievoering over ziekte en gezondheid (Heijmans et al, 
2016). Uit de peiling van het Consumentenpanel van Nivel bleek in november 2019 dat 29% 
van de Nederlandse volwassenen een onvoldoende of beperkte gezondheidsvaardigheid heeft. 
Een deel hiervan – 18% – is laaggeletterd (Heijmans, Brabers & Rademakers, 2019). Voor 
deze literatuurstudie is specifiek gezocht naar literatuur omtrent laaggeletterdheid om 
antwoord te kunnen geven op de deelvraag. Waar het echter in de literatuur over 
gezondheidsvaardigheden ging en duidelijk het aandeel van laaggeletterdheid gerapporteerd 
was, kon dat specifieke deel wel meegenomen worden in de resultaten.  
 
3.2 Nederlandse literatuur  
Van der Heide & Rademakers (2015) geven aan dat in Nederland aandacht is voor 
laaggeletterdheid, maar nog niet veel kennis beschikbaar is over de relatie tussen 
laaggeletterdheid en gezondheid. Daarom geven de auteurs in het rapport ‘Laaggeletterdheid 
en Gezondheid’ (2015) een overzicht van kennis omtrent deze relatie. Hierin beschrijven zij 
onder andere het Nederlandse onderzoek van Groot & Maassen van den Brink. Groot & 
Maarssen van den Brink (2006) beschrijven dat laaggeletterden hun gezondheid lager 
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inschatten dan geletterden. Onder laaggeletterde mannen vindt 20% hun gezondheid zeer 
goed, terwijl dit onder geletterde mannen 36% is. Wat betreft het voorkomen van de meeste 
aandoeningen en ziekten vonden de auteurs een significant verschil tussen laaggeletterden en 
geletterden, waarbij tevens een verband getrokken kon worden met invloeden van roken, 
alcohol, ongezonde voeding en weinig beweging. Zo blijken laaggeletterden een significant 
hogere ziekteprevalentie te hebben van kanker, maar ook van bijvoorbeeld hart- en 
vaatziekten, diabetes en psychische klachten (Groot & Maarssen van den Brink, 2006).  
 
Van der Heide & Rademakers (2015) beschrijven aan de hand van hun literatuurstudie een 
mindere mate van zelfmanagement bij laaggeletterden en een grotere kans om eerder te 
sterven dan geletterden. Groot & Maassen van den Brink (2006) maken wat betreft de kans 
om eerder te sterven de vergelijking tussen hoogopgeleide en laagopgeleide mensen. Hierbij 
moet in acht gehouden worden dat laaggeletterden vooral laagopgeleid zijn: slechts 5% van 
hen heeft hoger beroepsonderwijs of wetenschappelijk onderwijs afgerond (Stichting Lezen & 
Schrijven, 2019). Groot & Maassen van den Brink (2006) stellen dat iemand met een hoge 
opleiding meer kennis en informatie heeft over de relatie tussen gezondheid en hun gedrag. 
Zij handelen meer toekomstgericht, hechten meer waarde aan een gezonde leefstijl en 
handelen daarom minder op basis van directe behoeftebevrediging dan laagopgeleide mensen. 
Zo roken laagopgeleide mensen meer en hebben zij vaker overgewicht (Groot & Maassen van 
den Brink, 2006). Anders gezegd, de sociaaleconomische status, die op basis van opleiding, 
inkomen en positie van de arbeidsmarkt vastgesteld wordt, heeft invloed op de mate van 
gezondheid. Deze gezondheid wordt mede bepaald door sociale determinanten als 
geletterdheid en een ongezonde leefstijl.13 Deze ongezonde leefstijlkeuzes hebben invloed op 
de kans van het krijgen van kanker.14 
 
Bovendien ontdekte Groot & Maassen van den Brink (2006) dat laaggeletterden een 
significant hogere kans hebben op een ziekenhuisopname of bezoek aan een arts in 
vergelijking met geletterden. Dit geldt echter niet voor het bezoek aan specialisten of 
fysiotherapeuten. Van der Heide & Rademakers (2015) stellen dat laaggeletterden door hun 
kwetsbaarheid extra aandacht behoeven in de zorg. Hierbij moet de nadruk liggen op het 
                                               
13 https://www.pharos.nl/factsheets/sociaaleconomische-gezondheidsverschillen-segv/ (Geraadpleegd op 20 april 
2020) 
14 https://www.who.int/cancer/prevention/en/ (Geraadpleegd op 23 april 2020) 
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betrekken van laaggeletterden bij preventieprogramma’s, het stimuleren van een gezonde 
leefstijl en het verbeteren van zelfmanagement bij een (chronische) ziekte.  
Dit gezegd hebbende moeten echter twee aspecten meegenomen worden. Ten eerste de 
stijgende werkdruk in de zorg.15 Hierdoor kan gesteld worden dat de tijd die zorgverleners 
hebben gering is. Ten tweede het feit dat zorgverleners het herkennen van laaggeletterdheid 
als lastig ervaren. Murugesu et al. (2018) beschrijven dit naar aanleiding van diepte-
interviews met zeven Nederlandse zorgverleners. Volgens de geïnterviewden kunnen 
laaggeletterden hun onvermogen verborgen houden door sociaalwenselijke antwoorden te 
geven en het niet aan te geven als zij informatie niet begrepen hebben.   
 
Expertisecentrum Pharos en de Koninklijke Nederlandse Maatschappij ter bevordering der 
Pharmacie (KNMP) hebben daarom een checklist omtrent het herkennen van 
laaggeletterdheid ontworpen voor zorgverleners. Hierin staan signalen, uitspraken en tips wat 
betreft het op een respectvolle manier uitvragen van de geletterdheid van de patiënt.16  
Bovendien biedt Pharos Nederlandse oncologieverpleegkundigen en verpleegkundig 
specialisten trainingen aan waarbij zij deze tips krijgen, maar ook inhoudelijk leren hun 
communicatie aan te passen, voorlichtingsmateriaal zoals praatkaarten over kanker te 
gebruiken en de terugvraagmethode in te zetten.17 Deze praatkaarten zijn voor diverse 
tumorsoorten ontwikkeld als hulpmiddel om als zorgverlener het gesprek aan te gaan. Hierop 
staan afbeeldingen en eenvoudige informatie.18 Als voorbeeld staan op de praatkaart 
‘darmkanker’ afbeeldingen en informatie over wat darmkanker is, wat eventuele klachten 
zijn, wat een stoma is en hoe deze werkt. Deze praatkaarten zijn vrij te downloaden of te 
bestellen en kunnen na het consult meegegeven worden aan de patiënt.19 Uit onderzoek blijkt 
dat meer dan 85% van de zorgverleners de tips omtrent het gebruik van visuele hulpmiddelen, 
spreken van eenvoudige taal en het vermijden van vaktaal aanbevelen (Murugesu et al., 
2018). 
 
                                               
15 https://www.cbs.nl/nl-nl/nieuws/2019/40/meerderheid-werknemers-zorg-meldt-toename-werkdruk 
(Geraadpleegd op 23 april 2020) 
16 https://www.pharos.nl/wp-content/uploads/2018/10/Checklist-HERKENNEN-laaggeletterdheid-1.pdf 
(Geraadpleegd op 4 april 2020) 
17 https://www.pharos.nl/training/effectief-communiceren-met-laaggeletterden-oefenen-met-praatkaarten-over-
kanker/ (Geraadpleegd op 2 april 2020)  
18 https://www.pharos.nl/wp-content/uploads/2019/02/Instructie_gebruik_praatkaarten_over_kanker_Pharos.pdf 
(Geraadpleegd op 2 april 2020) 
19 https://www.pharos.nl/wp-content/uploads/2019/02/Praatkaarten-A5-darmkanker.pdf (Geraadpleegd op 2 april 
2020) 
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Pharos en de KNMP hebben bovendien een tweede checklist ontwikkeld voor zorgverleners 
met adviezen omtrent taalgebruik en communicatie met laaggeletterden waarin onder andere 
de terugvraagmethode staat beschreven.20 De terugvraagmethode is een techniek waarbij de 
zorgverlener checkt of de informatie goed overgekomen is. Dit wordt gedaan door de patiënt 
te vragen de besproken aspecten in eigen woorden te herhalen. Dit kan zeer breed ingezet 
worden, van informatie over medicijnen tot aan de beoogde behandeling.21 Murugesu et al. 
(2018) toonden aan dat 99% van de zorgverleners die de terugvraagmethode gebruikt, deze 
ook zou aanraden.  
 
Voor structurele aandacht voor zorg aan patiënten met lage gezondheidsvaardigheden zijn 
mensen nodig die het voortouw nemen en dit thema binnen gezondheidsorganisaties op de 
kaart zetten (Heijmans et al., 2016). Hier ontbreekt het in Nederland echter aan, aldus het 
artikel. Middels interviews met Nederlandse zorgverleners, -managers en -organisaties bleek 
dat binnen de academische ziekenhuizen in het Universitair Medisch Centrum Utrecht 
(UMCU) het wel standaard in de strategie en het beleid opgenomen is. Een voorbeeld hiervan 
is het project ‘Omgaan met laaggeletterdheid’ dat het UMCU ontwikkeld heeft voor zowel 
patiënten als zorgverleners. Tevens experimenteerde het ziekenhuis – ten tijde van het artikel 
in 2016 – met een multimediamap op de oncologie afdeling met informatie in de vorm van 
tekst of film voor een bepaald moment van de behandeling. Door het terugdringen van de 
hoeveelheid informatie wordt de zorg toegankelijker. De geïnterviewden gaven als tweede 
optie om zorg toegankelijker te maken een laagdrempelig aanspreekpunt aan, bijvoorbeeld de 
verpleegkundig specialist of een ‘buddy’ (Heijmans et al., 2016).  
 
Tot slot beschrijven Heijmans et al. (2016) dat er veel initiatieven zijn waarbij getracht wordt 
informatie beter aan te laten sluiten bij de patiënt. Zo wordt naar Stichting Mammarosa 
gerefereerd. Deze stichting geeft informatie over borstkanker voor anderstalige en 
laaggeletterde vrouwen in Nederland. Zij hebben geschreven en gesproken informatie in 
twaalf verschillende talen op hun website staan en organiseren voor deze vrouwen 
voorlichtingsbijeenkomsten en lotgenotencontact.22 Dit maakt zichtbaar dat de groep 
laaggeletterden in Nederland zeer divers is, niet alleen in leeftijd en geslacht, maar ook in 
                                               
20 https://www.pharos.nl/wp-content/uploads/2018/10/Checklist-Communicatie-op-maat-gesprekken-voeren-.pdf 
(Geraadpleegd op 4 april 2020) 
21 https://www.pharos.nl/infosheets/laaggeletterdheid-en-beperkte-gezondheidsvaardigheden-de-
terugvraagmethode/ (Geraadpleegd op 2 april 2020)  
22 https://www.mammarosa.nl/home/gezond-blijven/wat-doet-mammarosa (Geraadpleegd op 1 april 2020) 
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achtergrond. Van de laaggeletterden in Nederland heeft 39,2% een migratie-achtergrond uit 
de eerste generatie (Stichting Lezen & Schrijven, 2019). Binnen deze groep mensen met een 
migratie-achtergrond bestaan er verschillende culturele en religieuze motieven, taboes, 
bijgeloof en stigmatiseringen wat betreft de diagnose kanker. Pharos beschrijft hier 
voorbeelden van, zoals dat kanker besmettelijk zou zijn, het een straf van God is, kanker 
inherent leidt tot de dood en een operatie voor uitzaaiingen kan zorgen.23 Deze onwetendheid 
kan zorgen voor het uit de weg gaan of uitstellen van zorg, eenzaamheid of het blokkeren van 
emoties.23,24 Het moet echter voor ogen gehouden worden dat de Nederlandse norm om 
openlijk over kanker of de dood te spreken, niet van als zelfsprekend beschouwd moet 
worden. Middels een project heeft Pharos getracht patiëntenverenigingen, die veelal bestaan 
uit autochtone leden, en migrantenorganisaties te verbinden, om hiermee de voorlichting van 
patiëntenverenigingen beter op deze culturele normen aan te laten sluiten.24 
 
3.3 Internationale literatuur  
Dolan et al. (2004) ontdekten in hun onderzoek onder 377 Amerikaanse veteranen die een 
algemene afspraak hadden in een kliniek, dat de laaggeletterde veteranen – 36% van hen – 
drie-en-een-half keer meer kans hadden om niet eerder van darmkanker te hebben gehoord. 
Tevens bleken zij anderhalf keer zo vaak niet op de hoogte te zijn van screeningtesten op 
darmkanker en dachten zij dat deze testen ongemakkelijk en vies zouden zijn. Bovendien 
gaven zij vier keer zo vaak aan de screeningtest niet te gebruiken, ook wanneer de arts de test 
zou adviseren. Het artikel pleit daarom voor meer aandacht en voorlichtingsmateriaal op maat 
voor laaggeletterden.  
 
Door de complexiteit van de multidisciplinaire zorg die in de oncologie over een lange 
periode gegeven wordt, worden hoge eisen gesteld aan gezondheidsvaardigheden en de 
geletterdheid van de patiënt (Garcia, Hahn & Jacobs, 2010). Er wordt veel informatie gegeven 
die vaak boven het niveau van de patiënt ligt. Het artikel van Garcia, Hahn en Jacobs (2010) 
biedt daarom een overzicht met materialen en richtlijnen voor laaggeletterden in de 
oncologische klinische zorg. Wat betreft geschreven materiaal blijkt op basis van literatuur 
van het Amerikaanse National Cancer Institute dat het belangrijk is om teksten te laten testen 
                                               
23 https://www.pharos.nl/factsheets/migranten-en-kanker-in-de-huisartspraktijk/ (Geraadpleegd op 24 april 2020)  
24 https://www.pharos.nl/wp-content/uploads/2018/10/ervaringen_van_migranten_met_kanker.pdf (geraadpleegd 
op 24 april 2020)  
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door patiënten. Hiermee kan nagegaan worden of teksten goed begrepen en geaccepteerd 
worden.  
Dat geschreven voorlichting voor laaggeletterde patiënten van belang is, laat het onderzoek 
van Kripalani et al. (2007) zien. Zij voerden een gerandomiseerde gecontroleerde klinische 
studie onder laaggeletterde Amerikaanse mannen uit, waarvan 90,5% een Afrikaans-
Amerikaanse achtergrond had. De interventiegroep kreeg voorafgaand aan een algemene 
afspraak met de arts een handout over prostaatkankerscreening en een handout waarbij het 
praten over prostaatkanker aangemoedigd werd. Uit de resultaten kon vastgesteld worden dat 
de laaggeletterde patiënten die deze handout ontvangen hadden, significant meer discussie 
voerden met de arts over prostaatkanker en screeningtesten aanvroegen dan de controlegroep 
(Kripalani et al., 2007).  
 
Audiovisuele innovaties om medische teksten aan te laten sluiten bij laaggeletterden zijn er 
volop. Zo hebben Smith et al. (2018) een ‘pratend boek’ over radiotherapie ontwikkeld. Het 
boek bevat foto’s, illustraties en teksten, die tevens voorgelezen worden, met allerlei 
informatie over het behandelplan tot aan psychosociale ondersteuning. Uit hun kwalitatieve 
onderzoek bleek dat het boek goed ontvangen werd door zestien volwassen laaggeletterde 
oncologische patiënten en tien mantelzorgers die patiënten ondersteunden tijdens de 
radiotherapie. De meesten van hen gaven aan het boek graag na de eerste afspraak te hebben 
ontvangen, omdat er toen nog veel onduidelijk was over de toekomst. De auteurs adviseren 
om in een grotere vervolgstudie uitkomsten als geheugen, communicatie en angst te 
onderzoeken. 
 
In Amerikaanse kankercentra worden de teksten van het National Cancer Institute 
audiovisueel via dia’s op een aanraakscherm gebruikt (Garcia, Hahn & Jacobs, 2010). Door 
de grote culturele diversiteit in het land geeft het instituut aan dat geschreven en multimedia 
materiaal moet aansluiten op deze culturele diversiteit, taal en geletterdheid van de patiënt. 
Hiervoor moeten klinieken weten wat voor soort patiëntenpopulatie zij behandelen. Tot slot 
beschrijven zij, maar ook Garcia, Hahn & Jacobs (2010) aan de hand van twee andere 
onderliggende artikelen van Berkman et al. en Paasche-Orlow, dat gemakkelijk te lezen 
teksten ook geaccepteerd worden door hoogopgeleide patiënten en geassocieerd worden met 
het verminderen van angst.  
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De reeds gegeven adviezen wat betreft geschreven teksten, zoals eenvoudig taalgebruik, zijn 
ook van toepassing op verbale communicatie van de zorgverlener (Garcia, Hahn & Jacob, 
2010). Op basis van literatuur van het Amerikaanse Ministerie van Volksgezondheid en 
Sociale Zaken beschrijven Garcia, Hahn en Jacob (2010) dat de communicatieve 
vaardigheden van de zorgverlener verbonden zijn met patiëntuitkomsten, zoals 
therapietrouwheid en tevredenheid. Dat oncologieverpleegkundigen het lastig vinden om te 
communiceren met laaggeletterden patiënten ontdekten Wittenberg et al. (2018). Uit hun 
wetenschappelijk onderzoek onder 74 Amerikaanse oncologieverpleegkundigen blijkt dat zij 
de communicatie met laaggeletterden als lastig ervaarden. De drie meest voorkomende 
redenen daarvan waren de leeftijd, etnische achtergrond en moedertaal van de patiënt. Zo 
ervaarden verpleegkundigen de communicatie als lastiger indien laaggeletterden op leeftijd 
waren en hierdoor bijvoorbeeld de informatie niet snel genoeg kunnen verwerken. De afkomst 
van een etnische minderheid werd ook als lastig benoemd, omdat daardoor andere 
overtuigingen een rol spelen in de zorgverlening. Tot slot werd het vaakst benoemd dat het 
lastig was als laaggeletterden Engels niet als moedertaal beheersen, maar als tweede taal. De 
zorg wordt dan belemmerd doordat veelal gebruik gemaakt wordt van de naasten van de 
patiënt als tolk. Hierin kunnen culturele verschillen meespelen, zoals het artikel met een 
voorbeeld illustreert waarbij een zoon de diagnose wijzigde voor zijn vader, omdat hij bang 
was dat deze anders de hoop zou verliezen (Wittenberg et al., 2018).  
De verpleegkundigen met de meeste jaren aan werkervaring vonden het over het algemeen 
nog lastiger dan de minder ervaren oncologieverpleegkundigen. In de discussie beschrijven 
Wittenberg et al. (2018) aan de hand van het artikel van McCleary-Jones dat dit mogelijk 
komt doordat de oncologieverpleegkundigen met de meest werkervaring het minst 
onderworpen zijn aan de concepten en onderwijsprogramma’s omtrent 
gezondheidsvaardigheden.  
 
Tot slot beschrijven Wittenberg et al. (2018) aan de hand van het artikel van Dickens et al. dat 
verpleegkundigen niet standaard onderwijs krijgen over gezondheidsvaardigheden in hun 
opleiding ter voorbereiding van hun professionele werk. Dit sluit aan op de aanbeveling die 
Murugesu et al. (2018) naar aanleiding van hun Nederlands onderzoek naar 
gezondheidsvaardigheden in de curatieve zorg gemaakt hebben. Zij benadrukken dat er meer 
aandacht zou moeten zijn in opleiding en scholing voor zorg aan patiënten met lage 
gezondheidsvaardigheden, de groep waar laaggeletterden onder vallen. Vanuit het onderwijs 
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is er belangstelling voor om dit op te nemen als apart thema, maar vervolgopleidingen zien 
obstakels door de geringe mogelijkheid in het curriculum (Murugesu et al., 2018).   
 
3.4 Deelconclusie  
Concluderend kan gesteld worden dat er in Nederland diverse initiatieven zijn om informatie 
beter aan te laten sluiten op laaggeletterde oncologische patiënten. Communicatieadviezen, 
lotgenotencontact, informatieavonden, praatkaarten, trainingen en tips voor het herkennen van 
laaggeletterden moeten hierbij helpen. Op landelijk niveau zetten Stichting Mammarosa en 
kennisinstituut Pharos zich in voor de verbetering van de zorg aan laaggeletterden. 
Problematisch is echter dat het ontbreekt aan kartrekkers binnen zorginstellingen om dit 
structureel op de agenda te zetten, en het ontbreekt aan een verankering van het thema in het 
onderwijs van de zorgopleidingen.  
 
Meerdere nationale en internationale onderzoeken leggen de relatie tussen laaggeletterden en 
oncologische ziektebeelden en zorgverlening bloot. Uitkomsten geven een kwetsbare positie 
van laaggeletterden aan, zoals de slechtere gezondheid bij laaggeletterden, waarbij een 
verband gelegd kan worden met roken, alcohol, ongezonde voeding en weinig beweging. 
Hierdoor hebben zij een hogere kans op onder andere kanker en op het eerder sterven dan 
geletterden. Ook maken zij meer gebruik van zorg en minder gebruik van 
preventieprogramma’s.  
Diverse communicatieve adviezen, tekstuele en multimedia materialen zijn ontwikkeld om de 
oncologische zorg beter op de geletterdheid van de patiënt aan te laten sluiten. Desondanks zit 
er een wrijving tussen enerzijds laaggeletterden die door schaamte hun onvermogen geheim 
houden en anderzijds zorgverleners die het lastig vinden om met hen te communiceren en hun 
onvermogen te herkennen. Dit maakt dat beide partijen in een kwetsbare positie zitten en 
elkaar niet altijd begrijpen. Dit wordt tot nu toe nog te weinig belicht in de literatuur.  
 
Tot slot wordt de diversiteit van deze groep laaggeletterden benadrukt. In Nederland zijn 
laaggeletterden van alle generaties, zowel man als vrouw en autochtoon of allochtoon. Hierin 
zit tevens variatie in generaties, waarbij in de zorgverlening verschillende culturele en 
religieuze overtuigingen meespelen. Zo kan gesteld worden dat ‘de’ laaggeletterde patiënt niet 
bestaat. Dit betekent dat laaggeletterde oncologische patiënten verschillende behoeften 
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kunnen hebben in de zorg. Deze behoeften worden in de zorgrelatie zichtbaar als de 
zorgverlener en zorgontvanger elkaar beter begrijpen.  
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4. De invulling van een vast aanspreekpunt  
In dit hoofdstuk wordt middels het in gesprek gaan met Nederlandse en internationale 
literatuur getracht antwoord te geven op de tweede deelvraag: “Wat is in de literatuur bekend 
over de invulling en taakomschrijving van een vast aanspreekpunt in het ziekenhuis voor 
oncologische patiënten?”.  
 
4.1 Nederlandse literatuur  
Stichting Oncologische Samenwerking (SONCOS) is een platform voor medisch 
specialistische beroepsverenigingen binnen de oncologie. Zij brengen sinds 2012 in 
samenwerking met V&VN en NFK jaarlijks een normeringsrapport uit. Dit rapport wordt 
ieder jaar in de Nederlandse ziekenhuizen uitgevraagd om na te gaan of aan deze 
oncologische normen wordt voldaan.25 In onderstaand tabel – tabel 1 – is het rapport geciteerd 
















Tabel 1: SONCOS, 2020, p. 7 
 
Deze norm staat onder de algemene voorwaarden voor oncologische zorg beschreven. Dit 
houdt in dat het geen norm is die geldt voor een specifieke tumorsoort, maar voor alle 
                                               
25 https://www.soncos.org/kwaliteit/normeringsrapport/ (Geraadpleegd op 10 april 2020) 
Naast de hoofdbehandelaar heeft de patiënt toegang tot tenminste één vast aanspreekpunt cq case 
manager in de keten, zoals een verpleegkundig specialist, een oncologieverpleegkundige of een 
andere zorgverlener die de hierna te noemen rol kan vervullen:  
o Deze zorgverlener maakt onderdeel uit van een team waarin men elkaar onderling kan 
vervangen en dat onderdeel uitmaakt van het multidisciplinaire team voor diagnostiek en 
behandeling.  
o Deze zorgverlener overziet het hele multidisciplinaire en transmurale traject van 
diagnostiek, behandeling en nazorg.  
o Deze zorgverlener is inhoudelijk gespecialiseerd (middels officiële specialisatie of als 
aandachtsgebied) op de betreffende aandoening.  
o Deze zorgverlener kent de patiënt in zijn hele context.  
o Deze zorgverlener functioneert als vast aanspreekpunt voor de patiënt. Dit betekent dat:  
- Deze zorgverlener een vast anker is voor de patiënt gedurende het hele traject van 
diagnostiek en behandeling;  
- En dat deze zorgverlener toegang heeft tot het dossier van de patiënt en telefonisch 
of per email laagdrempelig en snel bereikbaar is voor vragen en begeleiding van de 
patiënt en/of naasten. 
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oncologische aandoeningen. Tevens wordt in de bijlage van het rapport verwezen naar het 
beroepsprofiel van de verpleegkundig specialist. Puntsgewijs beschrijft het rapport dat de 
verpleegkundig specialist een BIG-geregistreerde zelfstandige behandelaar is en vaak een vast 
aanspreekpunt is. Bovendien heeft zij een verpleegkundige achtergrond en een oncologie-
opleiding of basisopleiding voor medisch oncologen afgerond (SONCOS, 2020).  
 
Vanaf 2015 is in de basisset Medisch Specialistische Zorg van de Inspectie Gezondheidszorg 
& Jeugd (IGJ) de indicator “Vast aanspreekpunt in de oncologische keten” opgenomen. 
Middels deze indicatoren houdt de IGJ toezicht op particuliere klinieken en ziekenhuizen. 
Deze basisset wordt jaarlijks in samenwerking met de Federatie Medisch Specialisten, 
V&VN, Nederlandse Vereniging van Ziekenhuizen, Nederlandse Federatie van Universitair 
Medische Centra en Zelfstandige Klinieken Nederland ontwikkeld (IGJ, 2019a).  
Door de complexiteit en diversiteit van zorgverleners in de oncologische zorgketen heeft de 
indicator “Vast aanspreekpunt in de oncologische keten” het continueren van zorg als 
hoofddoel. Een vast aanspreekpunt moet zorgen voor minder overlap, minder fragmentatie, 
betere overdracht en begeleiding. Inhoudelijk worden de aspecten van een vast aanspreekpunt 
uit het normeringsrapport van SONCOS aangehaald (IGJ, 2019a). Voor de definitie van een 
vast aanspreekpunt worden de onderstaande punten uit tabel 2 beschreven.  
 
Het vast aanspreekpunt is een zorgverlener die:  
o Een beschreven taak heeft binnen het zorgpad in de begeleiding van de patiënt door het zorgpad 
heen; 
o Beschreven staat in het patiëntendossier als vast aanspreekpunt voor de betreffende patiënt; 
o Inhoudelijk gespecialiseerd is, middels officiële specialisatie of als aandachtsgebied, op de 
betreffende aandoening; 
o Onderdeel uitmaakt van het multidisciplinaire team van diagnostiek en behandeling binnen het 
zorgpad, waarbij onderlinge vervanging binnen dit team georganiseerd is; 
o Toegang heeft tot het patiëntendossier; 
o Het multidisciplinaire en transmurale traject overziet; 
o Verantwoordelijk is voor de coördinatie en de regie van de zorg binnen het zorgpad en waar nodig 
bijstuurt; 
o Laagdrempelig en snel bereikbaar is voor patiënt en zorgverleners binnen dit zorgpad, vragen kan 
beantwoorden en hen met elkaar in contact kan brengen.  
Tabel 2: IGJ, 2019b, p. 48 
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De indicator beschrijft tevens twee aanvullende aspecten omtrent een vast aanspreekpunt. Ten 
eerste dat deze taak zich onderscheidt van de hoofdbehandelaar die de regie over de 
behandeling houdt. Ten tweede dat een vast aanspreekpunt over het hele proces 
aanspreekpunt is om de patiënt te begeleiden, ook bij eventuele radiotherapeutische of 
intensive care opnames (IGJ, 2019b). De indicator stelt de vraag aan ziekenhuizen om een 
teller en noemer in te vullen voor wat betreft het aantal patiënten met een primaire borsttumor 
en een primaire colorectale tumor en het aantal waarbij het aanspreekpunt in het dossier 
genoteerd staat (IGJ, 2019a). 
 
De resultaten uit 2018 zijn eind 2019 gepresenteerd in het rapport Het Resultaat Telt (IGJ, 
2019b). Hierin staat beschreven dat de gemiddelde score van een vast aanspreekpunt in het 
dossier voor zowel borstkanker als darmkanker 98.2% is en derhalve zeer positief. Door deze 
opvallend positieve score is de inspectie geïnteresseerd in hoe ziekenhuizen dit toelichten en 
wordt de inhoud van de indicator doorontwikkeld middels een project van V&VN Oncologie 
(IGJ, 2019b). In deze resultaten beschrijven bijna alle ziekenhuizen een vast aanspreekpunt in 
het dossier van de patiënt, waardoor andere zorgverleners het vast aanspreekpunt ook weten te 
vinden (IGJ, 2019b). Door de keten heen heeft de patiënt meerdere vaste aanspreekpunten die 
veelal in het dossier vermeld staan. Wanneer de zorg op verschillende plekken plaatsvindt, 
zoals een radiotherapeutische instelling, wordt de coördinatie van contacten met patiënten 
lastiger. De taak van aanspreekpunt wordt volgens de toelichtingen van de ziekenhuizen 
veelal door de medisch behandelaar of de verpleegkundig specialist vervuld. (IGJ, 2019b) 
 
Het NFK rapport “Goede kankerzorg is meer dan een medische behandeling” uit 2018 
beschrijft naar aanleiding van de 4309 geënquêteerde (ex)-kankerpatiënten dat 72% van hen 
een vast aanspreekpunt had. In 60% van de gevallen was dit een (gespecialiseerd) 
verpleegkundige of verpleegkundig specialist en in 30% van de gevallen een arts. Opgemerkt 
wordt dat bij academische ziekenhuizen hier echter geen verschil in zat en artsen en 
verpleegkundigen even vaak een vast aanspreekpunt voor de patiënt waren.26  
De geënquêteerde patiënten gaven aan dat artsen vaker dan verpleegkundigen, met een 
verschil van 15%, inhoudelijk informatie gaven over de ziekte en de behandeling. 
Verpleegkundigen gaven echter meer emotionele ondersteuning en waren vaker bereikbaar 
voor vragen dan artsen, met beide een verschil van 17%. Tevens waren verpleegkundigen er 
iets vaker voor naasten dan artsen, zo’n 5%. Van de patiënten die geen vast aanspreekpunt 
hadden, gaven 66% van de patiënten aan dit gemist te hebben. Zij hebben vooral behoeften 
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aan iemand die bereikbaar is voor alle vragen, informatie over ziekten en behandeling en het 
gekend worden als persoon.26  
Tot slot zag het NFK een causaal verband tussen de hoeveelheid informatie over 
ondersteuning en een vast aanspreekpunt. Als patiënten een vast aanspreekpunt hadden, gaven 
zij in 77% van de gevallen aan hierover geïnformeerd te zijn. Dit staat tegenover 43% als zij 
geen vast aanspreekpunt hadden.26 
  
Tijdens het verpleegkundig congres Oncologiedagen van 20 november 2019 heeft het 
projectteam ‘vast aanspreekpunt’ van V&VN Oncologie een interactieve sessie omtrent het 
onderwerp gehouden. Hierbij zijn reacties uit het publiek van oncologieverpleegkundigen en 
verpleegkundig specialisten in de oncologie uit verschillende zorginstellingen uit het land 
gebundeld. Deze zijn terug gebracht naar een aantal belangrijke punten. Zo gaven de 
verpleegkundigen aan dat in de praktijk zowel oncologieverpleegkundigen, verpleegkundig 
consulenten en verpleegkundig specialisten een vast aanspreekpunt voor de patiënt zijn. 
Hierbij gaven zij aan dat het van belang is dat een vast aanspreekpunt vakinhoudelijke kennis 
heeft. Meerdere kleinere ziekenhuizen bleken een vast aanspreekpunt over de gehele 
oncologische keten te regelen. Voor grotere ziekenhuizen bleek het echter vaak praktisch 
lastiger om één vast aanspreekpunt aan te wijzen onder andere in verband met het waarborgen 
van vakinhoudelijke kennis en een haalbare planning.27  
 
4.2 Internationale literatuur   
Internationale literatuur laat zien dat binnen verschillende landen de taak van vast 
aanspreekpunt, door oncologieverpleegkundigen, verpleegkundig specialisten of 
casemanagers op diverse manieren ingevuld worden. Zo bestaan er alternatieve rollen die op 
de taak van vast aanspreekpunt lijken.  
 
De Amerikaanse vereniging voor oncologieverpleegkundigen, de Oncology Nursing Society 
(ONS), beschrijven in 2017 de competenties van een Oncology Nurse Navigator. Dit betreft 
een aparte functie in de keten, waarbij de oncologieverpleegkundige of verpleegkundig 
specialist de zorg coördineert, de patiënt en diens naasten assisteert bij obstakels in de zorg en 
                                               
26 https://nfk.nl/media/1/Uitkomsten_DJE_kankerzorg_meer_dan_medische_behandeling_def-versie.pdf 
(Geraadpleegd op 11 februari 2020) 
27 Voortgangsrapportage project vast aanspreekpunt V&VN Oncologie, 2020. Inzage op te vragen via het 
projectteam ‘vast aanpreekpunt’ van V&VN Oncologie.  
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informatie geeft om de patiënt te ondersteunen bij het nemen van beslissingen. Tevens zorgt 
zij ervoor dat de patiënt toegang heeft tot adequate medische en psychosociale zorg binnen 
het hele zorgproces (ONS, 217). Doordat deze rol verschillend is georganiseerd binnen 
zorginstellingen biedt de ONS een raamwerk van deze rol en de bijpassende 
verantwoordelijkheden. De kennis en vaardigheden waarover deze verpleegkundige moet 
beschikken zijn onder andere gericht op adequate oncologische kennis door een Amerikaanse 
diploma tot oncologieverpleegkundigen of verpleegkundig specialist oncologie (ONS, 2017).  
De Amerikaanse uitwerking van de Oncology Nurse Navigator lijkt op wat een casemanager 
doet, waardoor het verschil tussen deze twee rollen lastig te achterhalen is. Het National 
Cancer Institute van het Amerikaanse Ministerie van Volksgezondheid en Sociale Zaken 
definieert in hun oncologisch woordenboek een case management nurse als volgt: 
“A registered nurse who has special training in how to plan, manage, and evaluate all 
aspects of patient care, especially for patients who get treatment over a long time. 
Also called nurse case manager.”28 
 
Deze definitie van het Amerikaanse Ministerie komt overeen met de definitie die V&VN 
Oncologie ontwikkeld heeft voor casemanagement. Deze is naar aanleiding van een 
literatuurstudie en een enquête onder leden gemaakt, omdat ook in Nederland geen 
eenduidigheid over de term is (Spil, Van Muilekom & Van de Walle-Van Geijn, 2013). De 
definitie van V&VN Oncologie luidt als volgt:  
 “Casemanagement in de oncologische keten is het plannen, organiseren, coördineren,  
monitoren en evalueren van diensten binnen de complexe oncologische keten om aan  
de behoefte van de individuele patiënt tegemoet te komen.” (Spil, Van Muilekom & 
Van de Walle-Van Geijn, 2013, p. 83) 
 
Tevens wordt benoemd dat de competenties van deze functionaris het klinisch handelen, 
communicatie, samenwerking, organisatie, maatschappelijk handelen en professionaliteit 
betreft. Dit zou aansluiten bij de beroepsprofielen van de hbo-verpleegkundige en 
verpleegkundig specialist met een oncologische specialisatie (Spil, Van Muilekom en van de 
Walle-Van Geijn, 2013).    
 
                                               
28 https://www.cancer.gov/publications/dictionaries/cancer-terms/def/case-management-nurse (Geraadpleegd op 
15 april 2020) 
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In Zweden is sinds 2009 een contactverpleegkundige opgenomen in de nationale 
kankerstrategie van het land (Westman et al., 2019). Deze contactverpleegkundige bevat een 
vergelijkbare taakomschrijving als een Nurse Navigator, aldus Westman et al. (2019). Dit 
betreft een oncologieverpleegkundige met diepgaande oncologische kennis die patiënten en 
familie ondersteunt tijdens het kankerproces (Westman et al., 2019). Een nationale 
taakomschrijving is beschreven in de nationale kankerstrategie, maar op regionaal niveau zijn 
er extra taken toegeschreven aan deze verpleegkundigen.29 De nationale taakomschrijving is 
vertaald uit het Zweeds en geciteerd in tabel 3.   
 
De contactverpleegkundige moet…:  
o Duidelijk benoemd worden naar de patiënt 
o Laagdrempelig toegankelijk zijn voor de patiënt of kunnen doorverwijzen naar een ander contact 
o Informeren over de vervolgstappen in het zorgproces 
o Een evidence-based beoordeling maken van de behoeften van de patiënt en onderneemt actie, hetzij 
zelf of bemiddelt contact met andere zorgverleners, en volgt de genomen maatregelen op 
o Verantwoordelijk zijn voor het opstellen van een individueel schriftelijk zorgplan 
o Ondersteuning bieden aan de patiënt en zijn familieleden bij een normale crisisrespons 
o Zorgen voor patiëntparticipatie en invloed in hun eigen zorg  
o Actief bewaken van doorlooptijden in samenwerking met SVF-coördinator  
o Actief overdrachten uitvoeren bij het veranderen van verantwoordelijke zorgverleners 
o Deelnemen aan multidisciplinaire rondes/bijeenkomsten 
Tabel 3: Hägglund, 2019, p. 1-2  
 
Aanvullend krijgt de contactverpleegkundige een training aan de universiteit voor 7,5 
studiepunt om deze competenties te versterken. Deze training is in verschillende regio’s in 
Zweden te volgen.30 
Westman et al. (2019) beschrijven dat de rol van contactverpleegkundige nog niet adequaat 
geïmplementeerd is, waardoor de rol van coördinerend contactverpleegkundige ontwikkeld is. 
Deze verpleegkundige heeft geen patiëntcontact, maar moet barrières in het coördineren 
verbeteren en fragmentatie van zorg tegengaan door de contactverpleegkundige te begeleiden. 
Middels een wetenschappelijk onderzoek in Stockholm evalueert Westman et al. (2019) de rol 
van deze coördinerend contactverpleegkundige, waarbij vooral op het gebied van 
informatievoorziening aan de patiënt en de toegang tot ondersteunende middelen, 
                                               
29 https://www.cancercentrum.se/uppsala-orebro/patient-och-narstaende/kontaktsjukskoterska/ (Geraadpleegd op 
15 april 2020) 
30 https://www.cancercentrum.se/uppsala-orebro/patient-och-
narstaende/kontaktsjukskoterska/utbildning_kontaktsjukskoterska/ (Geraadpleegd op 16 april 2020) 
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verbeterpunten naar voren kwamen. De coördinerend contactverpleegkundige had minder 
effect op de betrokkenheid van patiënten en de coördinatie van zorg (Westman et al., 2019).  
 
Grob, Bläuer en Frei (2017) beschrijven een Nurse Case Manager voor een gynaecologische 
afdeling in een Zwitsers ziekenhuis. Hierbij beschrijven zij vier rollen: ‘poortwachter’ – 
waarbij de verpleegkundige een vast aanspreekpunt voor het hele multidisciplinaire team is –, 
‘bemiddelaar’ tussen zorgontvanger en zorgverlener, ‘advocaat’ waarbij de patiënt op zijn of 
haar rechten wordt gewezen en ‘coach’ rondom coping en het inzetten van hulp. Twee 
verpleegkundige casemanagers werden aangewezen op de afdeling en bleven vanaf het 
vooronderzoek tot na de ziekenhuisopname de contactpersoon van de patiënt.  
Uit het kwalitatief onderzoek van de auteurs bleek dat patiënten dit contact als zorgzaam, zeer 
vriendelijk en consistent ervaarden. Tevens vonden zij de casemanager veelal goed 
geïnformeerd en fungeerde zij consistent als spin in het web om informatie uit te wisselen met 
ander zorgverleners. Tot slot werd in de meeste gevallen een adequate coördinatie en 
organisatie van de zorg benadrukt. Concluderend kon gesteld worden dat een 
doorslaggevende factor van deze punten het vertrouwen is. Dit is de basis van een continue 
relatie, wat groeide als informatie en coördinatie goed verleend werd. Zo waren vrouwen 
onzeker als tegenstrijdige informatie gegeven werd (Grob, Bläuer & Frei, 2017).  
 
Mora-Pinzon et al. (2018) geven in hun onderzoek aan dat het onderzoek van Gimpel et al. 
suggereert dat coördinatie van zorg gebruikt kan worden om de tekortkomingen in de zorg 
voor patiënten met lage gezondheidsvaardigheden te overwinnen. Deze zorgcoördinatie wordt 
door The Agency for Healthcare Research and Quality als volgt gedefinieerd: 
“the deliberate organization of patient care activities between two or more 
participants (including the patient) involved in a patient’s care to facilitate the 
appropriate delivery of health care services. Organizing care involves the marshalling 
of personnel and other resources needed to carry out all required patient care 
activities, and is often managed by the exchange of information among participants 
responsible for different aspects of care”. (Mora-Pinzon et al., 2018, p. 2) 
 
Mora-Pinzon et al. (2018) hadden als doel om de relatie tussen de zorgcoördinatie en 
gezondheidsvaardigheden bij kankerpatiënten te onderzoeken. Zij geven aan dat de 
coördinatie van zorg door één persoon prijzig kan zijn, maar desondanks belangrijk is, omdat 
patiënten met lage gezondheidsvaardigheden het meest kwetsbaar zijn in het zorgproces. Uit 
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de resultaten van hun onderzoek blijkt dat onder 1221 borstkankerpatiënten 62,5% één 
coördinator van zorg had, 25,5% dit niet had, en 12% het niet wist (Mora-Pinzon et al., 2018). 
Wanneer patiënten met lage gezondheidsvaardigheden geen coördinatie ontvingen, gaven zij 
een 17,1% lagere score in de perceptie van waargenomen coördinatie van zorg aan dan 
wanneer zij wel één coördinator hadden. Onder vrouwen met gemiddelde of hoge 
gezondheidsvaardigheden werd die toename kleiner, zie hiervoor figuur 1.  
 
 
Figuur 1: Mora-Pinzon et al. (2018) 
 
Deze uitkomsten impliceren dat inzetten van één coördinator van zorg de grootste impact 
heeft voor patiënten met lage gezondheidsvaardigheden. Vanuit het perspectief van deze 
thesis is het van belang te onderkennen dat laaggeletterden onder deze brede groep patiënten 
met lage gezondheidsvaardigheden vallen.  
Als beperking wordt benoemd dat in de praktijk geen uniforme titels en functies beschikbaar 
zijn die betrokken zijn bij deze coördinatie. Zorgcoördinatoren kunnen ook als casemanager 
of Patient Navigator aangeduid worden, waarbij ook nog de functie per setting verschilt 
(Mora-Pinzon et al., 2018).  
 
4.3 Deelconclusie   
Concluderend kan gesteld worden dat een vast aanspreekpunt nationaal en internationaal 
verschillend aangeduid wordt; Oncology Nurse Navigators, vast aanspreekpunt, 
casemanagers, contactpersonen of zorgcoördinatoren. Deze titels worden niet uniform 
gebruikt en kunnen per instelling verschillen, evenals de taakomschrijvingen. Hierbij kan de 
kanttekening geplaatst worden of patiënten en zorgverleners een vast aanspreekpunt door de 
verschillende aanduidingen wel herkennen. Dit maakt de positie van zowel patiënten als 
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zorgverleners onnodig kwetsbaar, zeker indien de patiënt in meerdere ziekenhuizen behandeld 
wordt. 
 
In de Nederlandse literatuur komen de taakomschrijvingen van de SONCOS-norm en de IGJ-
indicator bijna geheel met elkaar overeen. De taak van vast aanspreekpunt wordt in Nederland 
door oncologieverpleegkundigen, verpleegkundig specialisten in de oncologie en artsen 
uitgevoerd. In de definitie van Spil, Van Muilekom & Van de Walle-Van Geijn (2013) 
worden echter MBO-oncologieverpleegkundigen met onduidelijke reden geëxcludeerd voor 
de taak van casemanager. In de beroepsprofiel van de verpleegkundig specialisten staat 
beschreven dat de taak van vast aanspreekpunt goed bij hen past. In de taakomschrijvingen 
van SONCOS en IGJ blijft de functionaris van een vast aanspreekpunt echter onbeschreven, 
wat onduidelijkheid in de praktijk mogelijk in de hand werkt. 
 
Tot slot is gebleken dat vertrouwen op basis van een continue relatie met een casemanager 
ervoor kan zorgen dat deze kan fungeren als poortwachter, bemiddelaar, advocaat en coach 
voor de patiënt. Oncologische patiënten met een lage gezondheidsvaardigheid, waar de groep 
laaggeletterde patiënten ook onder valt, hebben bovendien het meeste baat bij een vast 
aanspreekpunt. Uit de opgehaalde resultaten bleek echter dat grotere ziekenhuizen vaak 
meerdere vaste aanspreekpunten hebben. Het dient verder onderzocht te worden wat dit 





5. Zorgethische reflectie  
In dit hoofdstuk wordt antwoord gegeven op de deelvraag: “Welke zorgethische critical 
insights zouden vruchtbaar zijn om te reflecteren op de uitkomsten van deelvragen één en 
twee?” De resultaten van deze twee eerste deelvragen zijn in hoofdstuk vier en hoofdstuk vijf 
gepresenteerd. Deze richten zich op de relatie tussen laaggeletterdheid en oncologische zorg 
en de invulling van een vast aanspreekpunt. In dit hoofdstuk zal hierop een zorgethische 
reflectie geboden worden.  
 
5.1 Keuze critical insights  
In de deelconclusies van de twee voorgaande hoofdstukken zijn een aantal aspecten belicht 
die vragen om verder onderzocht te worden. Een zorgethische reflectie kan verdieping en 
eventueel een andere zienswijze bieden op deze problematiek. Middels mee-, tegen- en 
omdenken zullen de critical insights relationaliteit, kwetsbaarheid en macht gebruikt worden 
om hiertoe te komen.  
 
De wrijving die beschreven is tussen de laaggeletterden en zorgverleners rondom lastige 
communicatie en herkenning van het onvermogen, zegt iets over de zorgrelatie. Een 
zorgethische blik op deze relationaliteit kan mogelijk naar voren brengen wat in de zorgrelatie 
nodig is om elkaar beter te begrijpen. Dit kan vervolgens gebruikt worden om de 
taakomschrijvingen van SONCOS en IGJ te versterken, die in de huidige beschrijving diverse 
relationele aspecten tussen zorgverlener en zorgontvanger belicht (SONCOS 2020; IGJ 
2019a). Uit de deelconclusies is tevens gebleken dat onder andere door deze wrijving, de 
diversiteit tussen laaggeletterden, en de diversiteit in aanduidingen en omschrijvingen van een 
vast aanspreekpunt, beiden partijen zich in een kwetsbare positie bevinden. Een reflectie op 
kwetsbaarheid kan eventueel beter naar voren brengen wat kwetsbaarheid in deze specifieke 
situatie inhoudt.  
Tot slot zegt het feit dat er te weinig structurele educatie in de zorgopleidingen en kartrekkers 
in zorginstellingen omtrent laaggeletterdheid zijn, iets over wie een stem krijgt en wie niet. 
Getracht wordt om middels een zorgethische reflectie de onderliggende impliciete normen en 
machtsverhoudingen in de samenleving en zorg zichtbaar te maken. Dit kan gebruikt worden 
om beter te begrijpen in welke posities laaggeletterden en vast aanspreekpunten staan en wat 
nodig is om deze te verbeteren.  
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5.2 Relationaliteit 
5.2.1 Vijf fases van zorg 
Politicoloog en zorgethica Joan Tronto (1993) benoemt vier fases van zorg. De eerste fase is 
caring about, ook wel ‘geven om’. In deze fase wordt de behoefte aan zorg erkend en wordt 
beoordeeld of aan deze behoefte voldaan wordt. Bij deze fase past de ethische waarde van 
aandachtigheid. Zonder aandacht kunnen we de behoeften van de ander niet zien, stelt Tronto 
(1993). De tweede fase, taking care of, richt zich op het nemen van de verantwoordelijkheid 
om te reageren op deze zorgbehoefte. Deze verantwoordelijkheid is vorm gegeven op basis 
van cultuur, niet alleen in regels of verplichtingen (Tronto, 1993). In fase drie, care-giving, 
wordt direct fysiek gehandeld naar de zorgbehoeften. Bij deze fase gaat het om de ethische 
waarde van competentie, waaruit blijkt dat er een zekere mate van deskundigheid nodig is om 
zorg te verlenen (Tronto, 1993). Bij de vierde fase, care-receiving, wordt verdisconteerd dat 
de zorgontvanger reageert op de zorg. Middels deze stap kan geëvalueerd worden of aan de 
zorgbehoefte is voldaan, waarbij het draait om de waarde van ontvankelijkheid (Tronto, 
1993).  
Fase drie en vier geven weer dat de zorgverlening adequaat moet aansluiten op de 
zorgbehoefte van de zorgvrager en dit geëvalueerd moet worden. Deze relationele grondslag 
wordt bij fase vijf nog meer zichtbaar. Caring with, fase vijf, heeft Tronto toegevoegd in 2013 
(Tronto, 2017). In deze fase kan een groep mensen continu terugvallen op een cyclus van zorg 
waarbij steeds tegemoet gekomen wordt aan hun zorgbehoeften. Als dit patroon continu en 
betrouwbaar is, kan dit leiden tot vertrouwen. Hierbij wordt uitgegaan van een ontologische 
gedachte dat men relationeel en onderling afhankelijk is (Tronto, 2017). Het continu inspelen 
op de zorgbehoefte van de patiënt komt terug in de taakomschrijving van de SONCOS-norm 
bij het aspect dat een vast aanspreekpunt als anker moet fungeren binnen het hele zorgtraject 
(SONCOS, 2020). Dit betekent dat de patiënt kan terugvallen op deze zorgverlener. Dit aspect 
wordt niet benoemd bij de taakomschrijving van de IGJ-indicator (IGJ, 2019a). Tevens moet 
hierin meegenomen worden dat het voor grotere en academische ziekenhuizen veelal 
praktisch en vakinhoudelijk niet haalbaar is om één vast aanspreekpunt over de hele keten aan 
te stellen. Deze nieuwe continue en vertrouwde relatie moet bij iedere stap in het traject, 
bijvoorbeeld bij de overgang van chirurgische naar beschouwende behandelingen, opgebouwd 




De eerste fase van Tronto (1993) die aandachtigheid betreft, heeft overeenkomsten met wat 
zorgethica en hoogleraar Annelies van Heijst (2014) stelt over goede zorg. Zij geeft aan dat 
zorg verder gaat dan alleen het praktische, het gaat ook om het erkennen en het zien staan van 
de ander. Zorg waarbij de zorgontvanger zich erkend voelt, heeft overeenkomsten met de 
vierde fase van Tronto (1993). Tronto beschrijft in deze fase het erkennen van de geleverde 
zorg door de zorgontvanger. Bovendien stelt zij dat goede zorg tot stand komt indien alle 
fases van zorg op elkaar aansluiten. Van Heijst heeft echter een aantal kritiekpunten op het 
fasemodel van Tronto (Van Heijst, 2005). Zo ziet zij de vierde fase als te weinig gevuld, 
waardoor het op verschillende manieren geïnterpreteerd kan worden. Van Heijst (2014) ziet 
de vierde fase als een moment dat het zorgproces draaiend houdt én waarmee beoordeeld kan 
worden of de zorg goed is. Zij beschrijft in dit licht dat een patiënt wel professionele aandacht 
kan krijgen, maar alsnog niet gezien kan worden door de technische en bedrijfsmatige 
invulling van kwaliteitsnormen. Door deze normen wordt de zorg vooraf vastgesteld en is er 
minder ruimte om te handelen en zorg af te stemmen op basis van wat in de specifieke 
zorgvraag zichtbaar wordt (Van Heijst, 2014).  
 
Het erkennen van mensen kan alleen kan als men elkaar leert kennen, aldus Van Heijst 
(2014). Het gaat namelijk om een wisselwerking van beide kanten, zowel de zorgverlener als 
de zorgontvanger willen erkend worden. Een deel van het werkplezier van de zorgverlener 
wordt gevonden in de zorgrelatie (Van Heijst, 2014). Er kan gesteld worden dat de gedachte 
om elkaar te leren kennen past bij het feit dat een vast aanspreekpunt een taak is in plaats van 
een aparte functie die bekleed wordt door een functionaris. Deze functionaris zou dan extra 
aan de oncologische keten toegevoegd moeten worden, die voor de patiënt vaak al complex is 
en waarin al een groot aantal zorgverleners in beeld zijn. De zorgverlener – een vast 
aanspreekpunt – zal de zorgontvanger – de laaggeletterde oncologische patiënt – als mens 
moeten leren kennen in plaats van zich alleen te richten op de aandoening. Door de patiënt te 
kennen in zijn uniekheid, kan ingespeeld worden op de unieke behoeften (Van Heijst, 2014). 
Zogezegd gaat het om een mens die oncologische klachten heeft in plaats van een 
‘oncologische patiënt’. Middels deze benaming wordt de mens gereduceerd en 
gecategoriseerd tot iets waar het zorginstituut wat mee kan. Een mens met oncologische 
klachten wordt gezien als fundamenteel meer dan dat.  
In de taakomschrijving van het SONCOS normeringsrapport staat dat de zorgverlener die het 
vaste aanspreekpunt is, de patiënt moet kennen in zijn gehele context (SONCOS, 2020). Dit 
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sluit aan bij bovenstaande visie. Hoe het vast aanspreekpunt dit echter moet doen, zeker 
gezien de werkdruk en de geringe tijd die de zorgverlener heeft, blijft onbeschreven. Om 
erachter te komen wie iemand is – op relationeel gebied, wat betreft herkomst, geletterdheid 
of wat iemands verhaal ook is – moet de zorgverlener de zorgontvanger leren kennen als 
mens. Van Heijst (2014) beschrijft dat vooral mensen die chronische of meervoudige 
problemen hebben, behoeften hebben aan continuïteit in zorg. Het toevoegen van een vast 
aanspreekpunt bij ieder bijkomend probleem zou daarom averechts werken. Continuïteit is het 
hoofddoel van de IGJ-indicator omtrent een vast aanspreekpunt (IGJ, 2019a). Juist door de 
complexiteit van de oncologische zorg is het belangrijk dat beide partijen elkaar kennen, en 
dat de patiënt op deze relatie kan vertrouwen (Van Heijst, 2014). Dit vertrouwen sluit aan op 
het gedachtegoed van zorgethica en feminist Selma Sevenhuijsen (2003).  
 
5.2.3 Vertrouwen 
Sevenhuijsen (2003) beschrijft aan de hand van de Amerikaanse filosoof Baier dat degene die 
op iemand vertrouwt, afhankelijk is van de welwillendheid van diegene. Dit heeft te maken 
met het feit dat Sevenhuijsen zorg en vertrouwen als relationele en actieve activiteiten ziet. In 
het geval van deze thesis is degene die vertrouwt de zorgontvanger – de laaggeletterde 
oncologische patiënt – en degene die vertrouwd wordt de zorgverlener – een vast 
aanspreekpunt in het ziekenhuis. Het vaste aanspreekpunt heeft door het gekregen vertrouwen 
de verantwoordelijkheid om zorgvuldig om te gaan met de afhankelijkheid van de patiënt. Het 
gaat erom dat een vast aanspreekpunt zijn of haar competenties, welwillendheid en 
beoordelingsvermogen op een juiste manier inzet en geen misbruik maakt van de 
vertrouwensrelatie en de kwetsbaarheid van de patiënt. Hiervoor is het nodig dat deze 
afhankelijkheid en kwetsbaarheid erkend wordt, vanzelfsprekendheden opzij gezet worden en 
nagedacht wordt over wat het moreel juiste is om te doen (Sevenhuijsen, 2003). Het 
wegzetten van vanzelfsprekendheden lijkt in het geval van laaggeletterdheid extra van belang. 
Zorgverleners geven aan dat zij het lastig vinden om dit te herkennen en hier mee om te gaan. 
Bovendien proberen laaggeletterden het onvermogen te verhullen. De vanzelfsprekendheid – 
er vanuit gaan dat iemand op niveau kan lezen en schrijven – kan er voor zorgen dat het 
thema geletterdheid niet bespreekbaar wordt gemaakt.  
 
Bij het creëren van vertrouwen gaat het om zowel ‘vertrouwen hebben in’ als het 
‘betrouwbaar zijn voor’. Hiervoor is tijd en ruimte nodig, aldus Sevenhuijsen (2003). In het 
licht van de schaamte die laaggeletterden vaak voelen voor hun verminderd vermogen tot 
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lezen en schrijven, is het denkbaar dat een relatie op basis van vertrouwen nodig is om dit 
bespreekbaar te maken met een vast aanspreekpunt. Zeker als iemand gewend is om dit niet 
met iedereen te delen en te verbergen. Volgens Sevenhuijsen (2003) is vertrouwen een 
belangrijke waarde in de zorgethiek. Dit vertrouwen legt een relationaliteit tussen de 
zorgverlener en zorgontvanger bloot die tot stand moet komen door verbinding en 
onderhouden moet worden. De wisselwerking wordt benadrukt in het volgende citaat van 
Sevenhuijsen: “Trust is aided by the willingness to be open not only to ‘others’ and ‘the 
world’, but also to ‘the other in oneself” (Sevenhuijsen, 2003, p. 186).  
 
Erkenning en vertrouwen zijn zogezegd zorgethische waarden die ontstaan in de interactie 
tussen zorgverlener en zorgontvanger. Van Heijst (2014) beschrijft hierbij dat het gaat om 
meer dan alleen het toepassen van competenties op patiënten. Om continuïteit van zorg te 
garanderen en in te kunnen spelen op de behoeften van de laaggeletterde oncologische patiënt 
is er ruimte nodig om in de zorgrelatie elkaar te leren kennen, erkennen en vertrouwen.  
 
5.3 Kwetsbaarheid  
De Latijns-Amerikaanse bio-ethica Florencia Luna (2009) beschrijft in een internationaal 
tijdschrift voor feministische benaderingen van bio-ethiek een reconceptualisering van 
kwetsbaarheid. Het artikel is vanuit het licht van de onderzoeksethiek geschreven, maar Luna 
vermeldt dat haar concept ook te gebruiken is in andere velden van de bio-ethiek.  
Luna (2009) stelt dat in de huidige conceptualisering van kwetsbaarheid teveel gedacht wordt 
vanuit subpopulaties, zoals ‘laaggeletterden zijn kwetsbaar’. Hierbij wordt stereotyperend 
naar een groep gekeken, waarbij onderlinge verschillen en de contextualiteit van de 
kwetsbaarheid niet zichtbaar wordt. Binnen deze subgroep kunnen verschillen tussen mensen 
en verschillende soorten kwetsbaarheid die individuen met zich meedragen onopgemerkt 
blijven door de hele groep één label te geven. Een bijkomend gevaar van dit label is dat men 
er niet makkelijk vanaf komt als dit eenmaal gegeven is. Luna stelt: “When vulnerability is 
used as a fixed label on a particular subpopulation, it suggests a simplistic answer to a 
complicated problem.” (Luna, 2009, p. 123). Luna (2009) ziet kwetsbaarheid als contextueel, 
waarbij iemand in bepaalde omstandigheden kwetsbaarder kan zijn dan in andere 
omstandigheden. Een laaggeletterde is bijvoorbeeld kwetsbaarder in een situatie waarbij hij of 
zij geacht wordt iets te lezen of schrijven.  
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Luna denkt kwetsbaarheid om door naar het concept te kijken als dynamisch en relationeel. 
Haar metafoor van lagen van kwetsbaarheid, waarbij de lagen elkaar kunnen overlappen, 
geeft deze dynamiek weer (Luna, 2009). Zo is een oncologische aandoening een laag van 
kwetsbaarheid voor de patiënt. In het veelal emotionele en complexe behandelproces worden 
hoge eisen gesteld aan iemands leesvaardigheden (Garcia, Hahn & Jacobs, 2010). In deze 
situatie komt deze kwetsbare laag voor laaggeletterden bovenop de laag van de oncologische 
aandoening. Hierbij moet in acht genomen worden dat ‘de’ laaggeletterde patiënt niet bestaat 
en de patiënt veel verschillende lagen van kwetsbaarheid kan hebben in deze situatie. Zoals 
bijvoorbeeld leeftijd, een migratie-achtergrond, een ongezonde leefstijl en co-morbiditeit. 
Deze aspecten, bijvoorbeeld een oudere leeftijd, maken de laaggeletterde oncologische patiënt 
echter niet automatisch kwetsbaar. Dit is wel het geval als de leeftijd ervoor zorgt dat hij of zij 
informatie over de ziekte en behandeling niet meer gemakkelijk tot zich kan nemen.  
 
In het licht van een vast aanspreekpunt is reconceptualisering van kwetsbaarheid een 
interessante aanvulling. Het geeft aan dat een vast aanspreekpunt niet uit moet gaan van zijn 
of haar vooronderstellingen over de kwetsbaarheid en situatie van de patiënt, maar moet 
nagaan welke lagen van kwetsbaarheid bij deze individuele patiënt aanwezig zijn. Deze 
kunnen laag voor laag geanalyseerd worden op basis van de context van de patiënt en 
eventueel opgelost worden. Zo kan het zijn dat een vast aanspreekpunt erachter komt dat een 
jonge oncologische patiënte laaggeletterd is. Door verder met haar in gesprek te gaan kan 
blijken dat een audiovisueel instrument passender is om haar voor te lichten over de 
behandelingen dan een reguliere folder. 
 
Tevens kan de context, de situatie waarin iemand zich begeeft, zorgen voor een extra laag van 
kwetsbaarheid (Luna, 2009). Als de zorgverlener weinig kennis en ervaring heeft omtrent 
laaggeletterdheid, maakt dit de patiënt extra kwetsbaar. Terwijl er bij een instelling waar het 
thema hoog op de agenda staat en opgenomen is binnen de opleiding van het zorgpersoneel, 
logischerwijs eerder gehandeld wordt op het juiste niveau van geletterdheid. Luna (2009) legt 
hierin een andere zienswijze bloot. Haar concept kijkt naar de particuliere situatie die iemand 
kwetsbaar maakt in plaats van kwetsbaarheid te zien als een permanente staat. Op deze 
manier wordt het mogelijk om in de praktijk op zoek te gaan naar de lagen van kwetsbaarheid 
en hoe deze worden uitgedrukt. Dit wordt niet bloot gelegd als kwetsbaarheid gezien wordt 
als een vaste stempel voor een gehele subgroep. De situatie en de levenservaringen van de 
patiënt worden dan niet goed geïdentificeerd en begrepen, aldus Luna (2009).  
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Middels een auto-etnografisch onderzoek analyseerden Teunissen, Visse & Abma (2013) de 
levenservaringen van de eerst genoemde auteur over een periode van 27 jaar omtrent haar 
leven met een chronische ziekte. Kwetsbaarheid en onderlinge afhankelijkheid kwamen hierin 
duidelijk naar voren. Door haar chronische ziekte heeft de auteur hulp nodig van mensen om 
haar heen om haar leven vorm te geven, ondanks haar wil om autonoom te zijn. Haar 
chronische ziekte is haar grootste kwetsbaarheid, maar haar ervaringen gaven ook andere 
factoren aan. Medische factoren van kwetsbaarheid werden zichtbaar, bijvoorbeeld het feit dat 
de ziekte niet thuis te behandelen is of het steeds wisselen van zorgverleners in het ziekenhuis 
(Teunissen, Visse & Abma, 2013). De contextualiteit en relationaliteit die hier in het concept 
kwetsbaarheid naar voren komen, hebben overeenkomsten met het gedachtegoed van Luna 
(2009).  
 
Bovendien blijkt uit het onderzoek van Teunissen, Visse & Abma (2013) dat in de politiek en 
het zorgbeleid wordt aangenomen dat patiënten altijd autonoom zijn en zelf keuzes kunnen 
maken. Het auto-etnografisch onderzoek toont echter aan dat ondanks een patiënt dit graag 
zou willen, dit niet altijd mogelijk is. Een deel van de controle en zekerheid kan worden 
verloren door (het verloop van) ziekte. Een vast aanspreekpunt zou een belangrijke rol kunnen 
spelen in de beschreven medische kwetsbaarheid. Door als spin in het web tussen de 
verschillende zorgverleners en de patiënt te fungeren, zijn er minder wisselingen tussen 
zorgverleners en kan de patiënt terugvallen op een bekende continue zorgrelatie.  
 
Gebleken is dat een vast aanspreekpunt het meeste impact heeft op patiënten met lage 
gezondheidsvaardigheden, waar laaggeletterde patiënten onderdeel van zijn (Mora-Pinzon et 
al., 2018). Tevens kunnen de hogere ziekteprevalentie van kanker, het eerder sterven dan 
geletterden en de frequentere opname in het ziekenhuis van laaggeletterden in vergelijking 
met geletterden (Groot & Maassen van den Brink, 2006; Van der Heide & Rademakers, 
2015), gezien worden als lagen van kwetsbaarheid. Een vast aanspreekpunt, iemand die hen 
helpt te navigeren door het oncologisch zorgpad, lijkt daarin erg belangrijk. In acht nemend 
dat de individuele laaggeletterde oncologische patiënt in deze verschillende opzichten lagen 
van kwetsbaarheid met zich meedraagt, is het van belang om een vast aanspreekpunt zo 
laagdrempelig mogelijk beschikbaar te stellen.  
In de praktijk blijkt dat een vast aanspreekpunt vaak op verschillende manieren aangeduid 
wordt – casemanager, contactverpleegkundige, vast aanspreekpunt, nurse navigator of 
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zorgcoördinator – en waaraan ook verschillende taakomschrijvingen gegeven worden. Als de 
patiënt in meerdere ziekenhuizen behandeld wordt aan een complexe oncologische 
aandoening, kan de patiënt door een andere titel of taakomschrijving het aanspreekpunt 
mogelijk niet herkennen. Zoals Van Heijst (2014) aangeeft is continuïteit belangrijk voor 
patiënten met chronische of meervoudige problematiek. Laaggeletterde oncologische 
patiënten vallen onder deze groep en zodoende hebben zij baat bij continuïteit van zorg, ook 
in taalgebruik.   
 
5.4 Macht  
Er heeft in de loop der tijd een verschuiving plaatsgevonden in de gedachte van de arts die de 
regie in handen heeft naar het leggen van de verantwoordelijkheid bij de autonome patiënt die 
zelf haar beslissingen maakt (Teunissen, Visse & Abma, 2013). Zoals beschreven gaan 
zorgbeleid en de wet en regelgeving van de samenleving er nu vanuit dat men altijd autonoom 
is. In Westerse landen wordt dit gedachtegoed aanvaard, wat zijn neerslag in de bio-ethiek 
heeft gekregen (Teunissen, Visse & Abma, 2013). Tronto (1993) beschrijft deze verwachting 
van autonomie, net als Teunissen, Visse & Abma (2013), als problematisch. Een gevolg van 
deze verwachting is dat elke vorm van afhankelijkheid als zwak gezien wordt. Dit terwijl zorg 
altijd een bepaalde mate van afhankelijkheid en kwetsbaarheid met zich meebrengt. De in de 
zorgrelaties altijd aanwezige kwetsbaarheid laat zien dat de gedachte dat men altijd autonoom 
en gelijk aan elkaar is, niet juist is (Tronto, 1993). Zorg is nodig, omdat de zorgontvanger een 
zorgbehoefte heeft. Deze zorgbehoeftigheid rijmt niet met het beeld van onszelf als autonome 
onafhankelijke volwassenen en wordt als een bedreiging van deze autonomie gezien. Dit 
schept de gedachte dat als iemand zogezegd meer zorgbehoeften heeft dan jij, diegene minder 
autonoom, minder machtig en minder bekwaam is. Men gaat iemand die zorg nodig heeft als 
zielig zien, waardoor patiënten liever niet voor hun behoeften uitkomen wat het logischerwijs 
lastiger maakt om de behoeften van de zorgontvanger te herkennen (Tronto, 1993).  
Tevens zorgt deze zienswijze er volgens Tronto (1993) voor dat de zorgontvanger gezien 
wordt als ‘de ander’. De zorgbehoevende wordt ver van onszelf vandaan geplaatst en alleen 
geïdentificeerd naar de zorg die hij of zij nodig heeft, bijvoorbeeld als ‘laaggeletterd’ of 
‘kankerpatiënt’. Op deze manier wordt de brug niet geslagen naar het echt begrijpen van 
elkaar en het zich kunnen verplaatsen in de ander. Zoals eerder benoemd verbergen 
laaggeletterden vaak hun verminderde vermogen uit schaamte. Deze schaamte kan in de hand 
gewerkt worden door de maatschappelijke en politieke norm dat iedereen autonoom moet 
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zijn. Als men in de samenleving dit – niet haalbare – ideaal nastreeft, lijkt het aannemelijk dat 
iemand dit onvermogen het liefst uit de weg gaat en niet met iedereen deelt. Dit zou door de 
‘autonome’ samenleving immers bestempeld kunnen worden als zwak, zielig of kwetsbaar. 
Op deze manier wordt het probleem van laaggeletterdheid niet goed zichtbaar in zowel de 
samenleving als in de zorg. Een gevolg van dit ‘onzichtbare’ probleem is dat het niet hoog op 
de agenda gezet wordt in zorgbeleid en zorgopleidingen. Dit is duidelijk geworden in de 
literatuur; op het moment zijn er te weinig kartrekkers in de zorg die dit thema structureel op 
de agenda zetten (Heijmans, et al., 2016). Tevens worden laaggeletterden, zoals in de 
probleemstelling vermeld, vaak geëxcludeerd van wetenschappelijk onderzoek of schriftelijke 
enquêtes. Hierdoor blijft hun stem ongehoord en worden hun ervaringen en behoeften in de 
zorg niet (voldoende) meegenomen in ontwikkelingen en beleid.  
 
Tronto (1993) stelt dat zorg veel meer onderdeel moet zijn van de politiek en het openbare 
leven. Als in de politiek vanuit het liberale gedachtegoed alleen nagedacht wordt vanuit het 
idee dat men autonoom is, worden de levenservaringen, kwetsbaarheid en afhankelijkheid niet 
gezien. Indien zorg meer gezien wordt als een politieke waarde zal duidelijk worden dat men 
op een bepaald moment in het leven zorg nodig heeft en soms afhankelijk is. Zorg maakt 
machtsverhoudingen, ongelijkheden, welvaart en privileges in de cultuur en samenleving 
zichtbaar, wat een verandering kan aanbrengen in de manier waarop we naar zorg, behoeften 
en ‘de ander’ kijken (Tronto, 1993). Tevens verandert de publieke discussie, omdat het 
zichtbaar wordt dat bepaalde groepen meer aandacht of zorg nodig hebben. Dit zorgt volgens 
Tronto (1993) voor meer democratische burgers, die naar elkaar omkijken. Haar citaat geeft 
dit helder weer:“Because care forces us to think concretely about people’s real needs, and 
about evaluating how these needs will be met, it introduces questions about what we value 
into everyday life.” (Tronto, 1993, p. 124).  
 
Van Heijst (2005) beschrijft de visie van Amerikaanse filosoof Walker door te benoemen dat  
zij tegen de indeling ‘kwetsbare mensen’ versus ‘mensen die verantwoordelijkheid nemen’ is. 
Van Heijst (2005) onderschrijft dit en stelt samen met Walker dat degene die 
verantwoordelijkheid draagt ook kwetsbaar is. In het licht van deze thesis kan gesteld worden 
dat de zorgverlener, een vast aanspreekpunt, zelf ook behoeften en kwetsbaarheden met zich 
meedraagt. Tronto (1993) stelt ook dat men alleen de behoeften van de ander kan zien, als hij 
of zij aandachtig is voor zijn of haar eigen behoeften. Een belangrijke behoefte en 
kwetsbaarheid van de zorgverlener is het ontbreken van de verankering van educatie omtrent 
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zorg voor mensen met lage gezondheidsvaardigheden (Wittenberg et al, 2018; Murugesu et 
al., 2018). Dit werkt het niet herkennen van laaggeletterdheid in de hand en zorgt ervoor dat 
communicatie als lastig ervaren wordt (Wittenberg et al., 2018; Murugesu et al, 2018). 
Zorgverleners zouden eventueel wel willen inspelen op de geletterdheid, maar missen 
training. Tevens kan gesteld worden dat als een zorginstelling dit thema binnen de gehele 
organisatie hoog op de agenda heeft staan, er onderling beter samengewerkt moet worden om 
laaggeletterdheid te detecteren. Van de doktersassistent die bij de balie hoort dat iemand “zijn 
bril vergeten is” tot de verpleegkundig specialist die er achter komt dat de patiënt de 
voorlichting niet gelezen heeft. Een vast aanspreekpunt kan hierin als spin in het web 
fungeren.  
 
Tevens stelt Van Heijst (2014) dat zorgverleners vakinhoudelijk erkend willen worden. Het 
goed zijn in het uitvoerende werk is volgens Van Heijst (2014) het eerste aspect waar 
zorgverleners erkenning in willen. Een tweede aspect schrijft zij toe aan het maken van een 
verschil voor de patiënt. Dit sluit aan bij het derde en vierde aspect wat inhoudelijk gericht is 
op het plezier beleven aan het werken met mensen en het krijgen van waardering voor het 
geleverde werk. Deze erkenningsaspecten lijken aan te geven dat een vast aanspreekpunt 
patiënten vakinhoudelijk begeleidt zodat zij zo goed mogelijk door de oncologische zorgketen 
begeleid worden. Hier krijgt een vast aanspreekpunt mogelijk waardering voor terug van 
patiënten, wat erkenning oplevert. Het vakinhoudelijke aspect bevat echter impliciet een 
element van positie en macht. Van Heijst (2014) beschrijft dit op basis van haar inschattingen, 
omdat hier volgens haar geen onderzoek naar gedaan is. Er bestaan rangordes tussen 
zorgverleners op basis van iemands opleidingsniveau, salarisschaal en het “weten, kunnen en 
mogen” (Van Heijst, 2014, p. 85) van de zorgverlener. Op deze manier ontstaan gedachten dat 
de een het echte werk en een ander meer randvoorwaardelijk werk uitvoert. Zo weet en mag 
een medisch specialist meer dan een verzorgende, wat zorgt voor rangordelijke posities in de 
zorg. Deze erkenning tussen collega’s is volgens Van Heijst (2014) ook terug te zien op een 
kleiner niveau: “Kleinmenselijke gebreken staat dat soms in de weg, zoals concurrentie, 
machtsstrijd, kinnesinne en botsende karakters, want niets menselijks is de werkers in de zorg 
vreemd.” (Van Heijst, 2008, p. 84). Dit laat zien dat een vast aanspreekpunt in de zorg om 
moet kunnen gaan met deze machtsverhoudingen. 
 
De SONCOS-norm beschrijft dat verpleegkundig specialisten de taak in hun beroepsprofiel 
hebben staan, waarin beschreven is dat zij vaak een vast aanspreekpunt voor de patiënt zijn 
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(SONCOS, 2020). Tevens kan opgemerkt worden dat casemanagement door Spil, Van 
Muilekom & Van de Walle-Van Geijn (2013) toegeschreven wordt aan HBO-
verpleegkundigen met een specialisatie in de oncologie. Dit is een specifieke beschrijving 
aangezien de oncologiespecialisatie ook gevolgd kan worden met een MBO-verpleegkunde 
diploma als vooropleiding. De verpleegkundige dient om toegelaten te worden alleen een 
BIG-registratie en een dienstverband met een zorgorganisatie te hebben.31 Waarom dit 
expliciete verschil gemaakt wordt, blijft onbeschreven en onduidelijk. In de 
taakomschrijvingen van de SONCOS en IGJ blijven opleidingsniveaus onbeschreven, zo ook 
wie de functionaris van deze taak is (SONCOS, 2020; IGJ, 2019a). Het NFK rapport 
beschrijft dat in de praktijk zowel oncologieverpleegkundigen, verpleegkundig specialisten 
als medisch specialisten de taak van vast aanspreekpunt op zich nemen.1 Dit kan volgens de 
beschrijving ook, indien zij de taak maar kunnen vervullen door te voldoen aan de punten van 
de taakomschrijving, zoals voldoende vakinhoudelijke kennis. Deze omschrijving is 
bevorderlijk voor de patiënt, omdat het bewaakt dat de patiënt een vast aanspreekpunt heeft 
die inhoudelijk afdoende weet en als spin in het web kan fungeren. Er wordt echter een 
kantelpunt bereikt indien onderlinge machtsverhoudingen voor een vorm van onderlinge strijd 
of miskenning zorgt, waarbij de patiënt uit het oog verloren wordt. In dat geval is de 
hiërarchie niet meer dienstbaar aan de patiënt. Indien in de taakomschrijving beter beschreven 
staat wie deze functionarissen zijn, kan dit mogelijk worden tegengegaan.   
 
5.5 Deelconclusie  
Concluderend kan gesteld worden dat alle beschreven critical insights en zorgethische 
waarden – relationaliteit, erkenning, vertrouwen, kwetsbaarheid en macht – zichtbaar worden 
in de zorgrelatie tussen de zorgverlener en zorgontvanger. Als specifiek gekeken wordt naar 
een vast aanspreekpunt voor een laaggeletterde oncologische patiënt, kan gesteld worden dat 
er ruimte geboden moet worden om in deze zorgrelatie elkaar te leren kennen, te erkennen en 
te vertrouwen. In deze zorgpraktijk kan een vast aanspreekpunt op zoek gaan naar de lagen 
van kwetsbaarheid van de mens met een oncologische aandoening. Hierin is het van belang 
om vooronderstellingen, zoals de gedachte dat iedereen altijd autonoom is en kan lezen of 
schrijven, aan de kant gezet worden. Alleen dan kan de situatie en de levenservaring van de 
individuele laaggeletterde oncologische patiënt geïdentificeerd en begrepen worden. In de 
zorgrelatie wordt bovendien duidelijk dat laaggeletterde oncologische patiënten baat hebben 
                                               
31 https://www.czo.nl/sites/default/files/opleidingseisen_oncologieverpleegkundige_versie_april_2020-def.pdf 
(Geraadpleegd op 12 mei 2020)  
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bij continuïteit van zorg, waar een vast aanspreekpunt een belangrijke rol in kan spelen. Deze 
continuïteit moet tevens doorgetrokken worden in de aanduiding van de titel en 
taakomschrijving zodat een aanspreekpunt adequaat herkend en ingezet kan worden.  
 
Tot slot heeft de sociaal-politieke context invloed op de zorgrelatie, waarin duidelijk is 
geworden dat de gedachte dat de mens altijd autonoom is grote gevolgen heeft voor 
laaggeletterden. Door dit ideaal blijft het een onderbelicht probleem en worden de stemmen, 





6. Aanbevelingen  
In dit hoofdstuk wordt antwoord gegeven op de deelvraag: “Welke aanbevelingen ten aanzien 
van de kenmerken van een vast aanspreekpunt voor laaggeletterde oncologische patiënten 
kunnen gedaan worden?” Op basis van de bevindingen die naar aanleiding van de 
zorgethische reflectie gevonden zijn, worden in dit hoofdstuk concrete en conceptueel 
toepasbare aanbevelingen gedaan. Om het overzicht te bewaren is per tabel één aanbeveling 
uitgewerkt, toegelicht en wordt verwezen naar de relevante hoofdstukken in de thesis. Tot slot 
wordt er een aanbeveling gegeven wat betreft een eventueel vervolgonderzoek.  
 
6.1 Aanbevelingen kenmerken vast aanspreekpunt 
Aanbeveling 1: Indien het vakinhoudelijk en praktisch haalbaar is, heeft het de voorkeur 
om één vast aanspreekpunt per laaggeletterde oncologische patiënt aan te stellen over de 
gehele zorgketen binnen het ziekenhuis. 
Onderbouwing: Als laaggeletterde oncologische patiënten kunnen terugvallen op één 
aanspreekpunt kan dit tot continuïteit van zorg leiden. Hierdoor leren beide partijen elkaar 
kennen, wat het vertrouwen in de zorgrelatie vergroot. Tevens wordt eventuele medische 
kwetsbaarheid door frequente wisselingen tussen zorgverleners verkleind.   
Verwijzing: Hoofdstuk 5.2 Relationaliteit, hoofdstuk 5.3 Kwetsbaarheid  
 
Aanbeveling 2: Een vast aanspreekpunt zet in de zorgverlening met patiënten zijn of haar 
vooronderstellingen opzij en probeert de mens achter de patiënt te leren kennen.  
Onderbouwing: Een vast aanspreekpunt vergroot hiermee een open houding en richt zich 
op de uniekheid en het geheel van de zorgontvanger in plaats van alleen het ziektebeeld en 
vanzelfsprekendheden. Aannames dat alle mensen op niveau kunnen lezen en schrijven en 
altijd autonoom zijn, zijn schadelijk in de zorgverlening voor laaggeletterde oncologische 
patiënten. Dit dient tegen gegaan te worden middels deze aanbeveling.  
 
Deze aanbeveling kan echter ook op macroniveau doorgetrokken worden. Indien de politiek 
‘zorg’ meer integreert als politieke waarde zal zichtbaar worden dat iedereen op een 
bepaald moment van het leven zorg nodig heeft en soms minder of meer autonoom, 
afhankelijk of kwetsbaar is. Dit zal het huidige ideaalbeeld rondom autonomie veranderen, 
waardoor laaggeletterden mogelijk minder geneigd zijn zich te schamen en hun 
onvermogen te verhullen. Dit zal echter een proces van langere duur zijn. De aanbeveling 
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op microniveau is ontwikkeld voor directe toepassing op de kenmerken van een vast 
aanspreekpunt.  
Verwijzing: Hoofdstuk 5.2.2 Erkenning, hoofdstuk 6.2.3 Vertrouwen, hoofdstuk 5.3 
Kwetsbaarheid, hoofdstuk 5.4 Macht 
 
Aanbeveling 3: Een vast aanspreekpunt kijkt naar de gehele context van de patiënt en 
analyseert samen met de laaggeletterde oncologische patiënt eventuele lagen van 
kwetsbaarheden die hierin naar voren komen.   
Onderbouwing: Door in de particuliere zorgpraktijk en zorgrelatie op zoek te gaan naar 
lagen van kwetsbaarheid en hoe deze uitgedrukt worden, kan de situatie en levenservaring 
van de laaggeletterde oncologische patiënt geïdentificeerd en begrepen worden. Hier kan 
een vast aanspreekpunt vervolgens op inspelen.  
Verwijzing: Hoofdstuk 5.3 Kwetsbaarheid  
 
Aanbeveling 4: Een vast aanspreekpunt heeft landelijk een eenduidige titel en 
taakomschrijving, zodat laaggeletterde oncologische patiënten een vast aanspreekpunt in de 
juiste hoedanigheid herkennen. De titel ‘vast aanspreekpunt’ wordt aangenomen, omdat 
deze in het Nederlands is en het meest tot de verbeelding spreekt.  
Onderbouwing: Met deze aanbeveling wordt voorkomen dat een vast aanspreekpunt niet 
goed wordt herkend. Dit bevordert de continuïteit van zorg waar laaggeletterde 
oncologische patiënten baat bij hebben. Het advies is tevens om de taakomschrijvingen van 
de IGJ en SONCOS wat betreft een vast aanspreekpunt inhoudelijk hetzelfde te maken, 
zodat het voor zowel zorgverleners als zorgontvangers eenduidig is. 
Verwijzing: Hoofdstuk 5.3 Kwetsbaarheid 
 
Aanbeveling 5: Alle zorgverleners, zo ook de zorgverleners met de taak van vast 
aanspreekpunt, krijgen onderwijs omtrent laaggeletterdheid en werken collectief samen om 
laaggeletterdheid te detecteren, passende zorg te verlenen en het thema structureel te 
verwerken in het beleid. 
Onderbouwing: Door deze aanbeveling kan een vast aanspreekpunt beter inspelen op 
geletterdheid. Zorgverleners leren hierdoor tools te gebruiken om de herkenning van en 
communicatie met laaggeletterden makkelijker te maken. Dit maakt de positie van een vast 
aanspreekpunt die zorg verleent aan laaggeletterde oncologische patiënten minder 
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kwetsbaar. Tevens bevinden laaggeletterden zich in een minder kwetsbare omgeving door 
structurele en adequate kennis en aandacht voor laaggeletterden.  
Daarom wordt geadviseerd om het thema laaggeletterdheid te verankeren in de curricula 
van Nederlandse zorgopleidingen, zodat alle zorgverleners hierin onderlegd zijn. Als dit 
geïmplementeerd is, hoeft de zorgverlener die een vast aanspreekpunt voor laaggeletterde 
oncologische patiënten is, geen extra training of module hierin te volgen. Tevens heeft dit 
een positief effect op de samenwerking tussen zorgverleners onderling. Op collectieve 
wijze wordt laaggeletterdheid op de kaart gezet en de stem van deze groep patiënten 
vergroot.  
Verwijzing: Hoofdstuk 5.4 Macht 
 
Aanbeveling 6: De taak van vast aanspreekpunt kan uitgevoerd worden door zowel 
oncologieverpleegkundigen, verpleegkundig specialisten als artsen, indien zij kunnen 
garanderen dat ze voldoen aan de taakomschrijving (zoals vakinhoudelijke kennis). De 
keuze tussen deze drie functionarissen dient per patiënt gemaakt te worden op basis van de 
voorkeur van de patiënt, een bestaande goede zorgrelatie en specialisatie van de 
functionaris in de (zeldzamere) oncologische aandoening.  
Onderbouwing: Als dit advies opgenomen wordt in de kenmerken van een vast 
aanspreekpunt zal er minder discussie ontstaan over welke zorgverlener deze taak kan 
uitvoeren, waarbij onderlinge machtsverhoudingen een rol spelen. Door deze aanbeveling 
wordt de keuze niet gemaakt op basis van hiërarchie, maar op basis van relationaliteit en de 
zorgrelatie met de patiënt.  
Verwijzing: Hoofdstuk 5.4 Macht 
 
6.2 Aanbeveling vervolgonderzoek  
Op basis van deze thesis kan advies gegeven worden voor vervolgonderzoek. Door de 
chronificering van zorg en de groeiende groep mensen die leven met en na kanker is het 
advies om een vervolgonderzoek te richten op een vast aanspreekpunt in zowel de eerste als 
tweedelijnszorg. Het rapport ‘De Juiste zorg op de Juiste plek’ (2019) van de Taskforce die 
met ondersteuning van het Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport ontwikkeld is, 
geeft aan dat zorg meer verplaatst dient te worden naar de eigen omgeving. Tevens moet meer 
vanuit een netwerk samengewerkt worden om de zorg aan te laten sluiten op de behoeften van 
de zorgontvanger. Een vast aanspreekpunt dat over de muren van het ziekenhuis reikt, sluit bij 
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7. Reflectie op het onderzoeksproces  
In de zorgethiek wordt de context van de situatie altijd meegenomen. Het moreel goede komt 
naar voren in een particuliere situatie en alle kennis wordt als contextueel beschouwd. 
Contextualiteit is dan ook een van de critical insights van de Utrechtse zorgethiek (Leget, 
Van Nistelrooij & Visse, 2017). Zoals de Amerikaanse filosoof Walker (2007) stelt, vindt de 
morele filosofie ‘binnen’ moraliteit plaats en niet daarbuiten of ‘over’ de moraliteit heen. Als 
een filosoof de morele filosofie wel buiten de moraliteit plaatst, doet hij dit op basis van zijn 
karakter, morele training en sociale ervaringen (Walker, 2007). Dit geeft aan dat de context 
van de onderzoeker meespeelt.   
Het kritische bewustzijn van de onderzoeker op de eigen impact op het onderzoek definieert 
psychotherapeute Linda Finlay (2008) als reflexiviteit. Hierbij wordt de dynamiek tussen het 
onderzoek en de onderzoeker kritisch geëvalueerd. De positie, achtergrond en het gedrag van 
de onderzoeker wordt onderzocht en gekeken wat voor impact dit heeft op het 
onderzoeksproces (Finlay, 2008). In dit licht is het van belang om de context van de 
onderzoeker van deze thesis te belichten. Zo heeft de onderzoeker haar eigen 
kennisachtergrond vanuit de verpleegkunde meegenomen in deze thesis. De onderzoeker 
heeft een achtergrond als oncologieverpleegkundige en is projectleider van het project ‘vast 
aanspreekpunt’ bij beroepsvereniging V&VN Oncologie. Positief hieraan is dat er een 
concrete voorstelling gemaakt kan worden van de zorgpraktijk. Als een onderzoeker echter 
naar de eigen beroepsgroep en werkveld kijkt, kan het zijn dat bepaalde vooronderstellingen 
meespelen of dat de onderzoeker er “te dicht op zit”. Dit heet een observer bias (Roulston & 
Shelton, 2015). Om dit in het proces en in de resultaten van het onderzoek te minimaliseren 
heeft de onderzoeker een kritische en zoekende houding aangenomen, feedbackmomenten 
met de thesisbegeleider gehouden en een peer-review door een medestudent laten uitvoeren.  
 
De bredere context waarin dit onderzoek heeft plaatsgevonden, die invloed heeft gehad op het 
proces en de resultaten, is dat tijdens het onderzoeksproces de COVID-19-pandemie 
Nederland bereikte. Dit leidde er toe dat de Universiteit voor Humanistiek dicht ging en het 
onderwijs volledig vanuit huis gevolgd moest worden. De onderzoeker miste hierdoor het 
contact met de gemeenschap op de universiteit; the community of inquiry. De op het oog soms 
informele gesprekken met de gemeenschap over de lesstof, de thesis en het proces bleken 
achteraf waardevoller te zijn dan gedacht. Door in gesprek met elkaar te gaan, kunnen 
aanknopingspunten of andere zienswijzen gevonden worden die de onderzoeker aan het 
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denken kunnen zetten en kunnen leiden tot verdieping. Een alternatief werd geboden door de 
gesprekken online te voeren via WhatsApp of videobellen. Op deze manier kon de 
onderzoeker sparren met medestudenten. Ondanks dat gesprekken online gevoerd konden 
worden, miste de onderzoeker het zorgen voor elkaar tijdens de uitvoering van een belangrijk 
en spannend deel van de masteropleiding. De Amerikaanse filosoof Maurice Hamington 
(2012) stelt dat zorg gekaderd en begrepen wordt door het lichaam heen. Hieruit komt 
belichaamde kennis voort en de mogelijkheid om te verbeelden, wat volgens Hamington 
(2012) voor empathie en begrip zorgt. Deze lichamelijkheid met de gemeenschap op de 
universiteit wordt middels het online contact volledig gemist. Hierbij kan gedacht worden aan 
de minimale vorm van (non-verbale) communicatie, wat het werkelijk verbonden zijn en leren 
van elkaar belemmert.  
 
Tot slot is een externe beperking van de thesis dat het onderzoek ‘inventarisatie nazorg 
borstkanker’ van het Integraal Kankercentrum Nederland nog niet afgerond is. Middels 
semigestructureerde interviews is onder andere het thema vast aanspreekpunt uitgevraagd bij 
zorgprofessionals werkzaam in de borstkankerzorg in Nederland. Helaas konden, doordat het 
onderzoek nog niet afgerond is, eventuele uitkomsten en nieuwe inzichten niet meegenomen 








In deze conclusie wordt de hoofdvraag van de thesis beantwoord: “Welke inzichten uit de 
zorgethiek kunnen gebruikt worden bij de vorming van de taakomschrijving van een vast 
aanspreekpunt voor laaggeletterde oncologische patiënten? En welke aanbevelingen voor 
goede oncologische zorg kunnen naar aanleiding daarvan gedaan worden?” 
 
Door het literatuuronderzoek omtrent laaggeletterdheid in de oncologie zijn diverse kwesties 
zichtbaar geworden die om verdieping en verder onderzoek vragen. Zo is gebleken dat er in 
Nederland gebrek is aan structurele educatie omtrent laaggeletterdheid in zorgopleidingen en 
aan kartrekkers die het op de agenda van zorginstellingen zetten. Een tweede kwestie betreft 
de wrijving in de zorgrelatie die gevonden wordt door enerzijds laaggeletterden die hun 
onvermogen proberen te verhullen en anderzijds zorgverleners die het lastig vinden om de 
laaggeletterdheid te herkennen en met deze patiëntcategorie te communiceren. Dit maakt 
zowel de zorgverlener als de zorgontvanger kwetsbaar. Deze kwetsbaarheid wordt tevens 
gevonden in de grote variatie binnen de patiëntencategorie, waardoor ‘de’ laaggeletterde niet 
bestaat.  
In de huidige literatuur omtrent de invulling van een vast aanspreekpunt is zichtbaar 
geworden dat de verschillende aanduidingen en taakomschrijvingen de positie van zowel 
laaggeletterde oncologische patiënten als van een vast aanspreekpunt onnodig kwetsbaar 
maakt. Tevens is gebleken dat de huidige taakomschrijvingen discussie toelaten over wie de 
functionaris van deze taak is. Dit werkt discussie op basis van machtsverhoudingen in de 
hand. Tot slot is zichtbaar geworden dat een continue relatie met een vast aanspreekpunt kan 
zorgen voor vertrouwen in de zorgverlener, maar dat het in de praktijk niet altijd haalbaar is 
om één vast aanspreekpunt aan te wijzen.  
 
Uit de resultaten van de zorgethische reflectie is gebleken dat door via een zorgethische lens 
naar deze kwesties te kijken een andere zienswijze gevonden wordt. De wrijving in de 
zorgrelatie wordt middels een relationele en contextuele blik verruimd. Er ontstaan 
mogelijkheden in de zorgpraktijk door in de relatie wederzijds ruimte te creëren voor de 
zorgethische waarden van erkenning en vertrouwen. Hierin is gebleken dat de sociaal-
politieke context – die in zorgethiek altijd meegenomen wordt – van invloed is op de relatie 
tussen laaggeletterde oncologische patiënten en een vast aanspreekpunt. Vooronderstellingen 
rondom autonomie komen uit deze liberale grondslag voort. Dit heeft logischerwijs weerslag 
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op zowel de samenleving als de zorg. Aanbevelingen om de oncologische zorg te verbeteren 
zijn wat dit aspect betreft gericht op het integreren van zorg als politieke waarde in de 
samenleving. Dit kan echter ook op microniveau naar de kenmerken van een vast 
aanspreekpunt getrokken worden. Dit door te pleiten voor een open houding van een vast 
aanspreekpunt die vooronderstellingen opzij zet en kijkt naar de context en de mens achter de 
patiënt. Op deze manier kan een vast aanspreekpunt op zoek gaan naar de unieke behoeften en 
ervaringen van laaggeletterde oncologische patiënten.  
 
Deze relationele visie is gebruikt in de aanbevelingen voor de kenmerken van een vast 
aanspreekpunt. Deze ruimte in de zorgrelatie vraagt immers om continuïteit van zorg, 
waardoor bij voorkeur één vast aanspreekpunt aangewezen dient te worden. Bij het selecteren 
van een vast aanspreekpunt dient bovendien de voorkeur van de patiënt mee te tellen en niet 
enkel een keuze gemaakt te worden vanuit bestaande machtsverhoudingen tussen 
zorgverleners. Alle aanbevelingen die gedaan zijn om de taak van een vast aanspreekpunt 
voor laaggeletterde oncologische patiënten te verbeteren, zetten aan tot actie. Hiermee wordt 
getracht het onderbelichte probleem van laaggeletterdheid beter in kaart te brengen, 
laaggeletterde oncologische patiënten een stem te geven en hun ervaringen mee te laten tellen 
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